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RESUMEN

Objetivo. El objetivo de esta investigacion fue describir los procesos de resiliencia familiar
que se evidencian en cuatro familias que tienen un hijo(a) con sindrome de Down de la ciudad de
Cali - Colombia. Metodo. Se realizé una investigacion cualitativa bajo el disefio de estudio de caso
maltiple, empleando una entrevista colectiva semiestructurada con cuatro familias con un hijo/a
con sindrome de Down (participaron dos de sus integrantes); esta muestra fue seleccionada
intencionalmente en dos fundaciones de la ciudad. Resultados. Se identifico que la forma como se
comunicé el diagndstico influy6 en el impacto generado y la comprensién de la condicién de
sindrome de Down; asi como también influyo el conocimiento y las experiencias previas que poseia
la familia. Las dificultades en el establecimiento de normas/reglas, los cambios en los roles por las
nuevas demandas Y la falta de conocimiento de la condicion, representaron los mayores retos en el
proceso de crianza. Respecto a la resiliencia, las familias concordaron que las creencias religiosas,
la unién familiar, comunicacion, negociacion, redes de apoyo, valores y la percepcion de la
experiencia como aprendizaje, influyeron en el fortalecimiento de este proceso. Conclusion. Si
bien la resiliencia no se forja sélo al interior de la familia, ni hay un unico factor que explique el
desarrollo de ésta, si fue posible identificar mayor incidencia de unos factores en comparacion de
otros en funcion de las particularidades del contexto. Asi mismo, al ser la resiliencia un proceso

particular, fue posible identificar diferentes niveles de resiliencia en las familias.

Palabras claves. Familia, Sindrome de Down, Resiliencia familiar, Sistémico.



INTRODUCCION

El Grupo Banco Mundial (2019) establece que el 15 % de la poblacion del mundo o 1000
millones de habitantes, experimentan algun tipo de discapacidad, siendo esta de mayor prevalencia
en paises en desarrollo. Especificamente, respecto al sindrome de Down (SD) a nivel mundial, se
plantea que su incidencia se sita entre 1 de cada 1.000 y 1 de cada 1.100 recién nacidos
(Organizacion de las Naciones Unidas [ONU], 2020).

En Colombia, segun el Ministerio de Salud y Proteccién Social (MSPS, 2017) la
prevalencia de discapacidad, tanto fisica como psiquica, en menores de edad en el 2017 es del 12%
y, especificamente, respecto a los casos de SD segun datos correspondientes a 2016, Colombia se
sitla en el quinto pais de Latinoamérica con 17,2% personas nacidas con esta alteracion genética
por cada 10.000 (Diario El Informador, 2019). Ahora bien, a nivel local, en el departamento del
Valle la cifra de menores de edad con algun tipo de discapacidad llega hasta los 12.627, de los
cuales 7.764 estan localizados en la ciudad de Cali (Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica [DANE], 2010). Segun la base de datos del SISBEN del Departamento Administrativo
de Planeacion (DAP, 2014), en el Valle del Cauca la cifra de personas con algun tipo de
discapacidad corresponde a un total de 70.552 de acuerdo con el censo del 2013.

El informe mundial sobre la discapacidad (ONU, 2011) expone que la mayor parte de los servicios
de asistencia y apoyo son ofrecidos de manera informal por los miembros de la familia o las redes
apoyo y, en menor medida por servicios formales, de los cuales se ha identificado cierta
insuficiencia o debilidad, en especial, cuando los ingresos de la poblacion son bajos, puesto que
“los servicios estatales suelen estar insuficientemente desarrollados, las organizaciones sin fines de
lucro generalmente tienen una cobertura limitada y los mercados privados pocas veces consiguen

ofrecer apoyo suficiente para atender las necesidades de las personas con discapacidad” (ONU,



2011, p. 176). Ahora bien, segun el Observatorio Nacional de Discapacidad, a nivel nacional se
evidencid que, durante el periodo 2002-2012, el cuidado a una persona con discapacidad fue
proporcionado en mayor medida por un miembro del hogar (MSPS, 2014).

La llegada de la discapacidad a una familia es un hecho imprevisto que trae consigo la tarea
de desarrollar nuevos conocimientos, habilidades y reconstruir ideas acerca de valores,
aspiraciones y planes familiares (Cunningham como se citd en Federacion Espafiola del Sindrome
Down, 2012). En este sentido, la presencia de discapacidad genera demandas tanto para el
individuo como para su nucleo familiar, donde la imprevisibilidad de la situacion acompafiada de
diversos factores sustanciales como las manifestaciones propias del diagnostico, en este caso las
del SD, conllevan a un impacto en el sistema familiar (Serrano, 2019), influyendo asi, de forma
variable sobre areas sociales, economicas, emocionales, afectivas, formativas y laborales de todos
y cada uno de los miembros que conforman dicho sistema (Golics et al., 2013).

A raiz de lo anterior, tras la presencia de discapacidad en un miembro, la familia tiene como
objetivo reorganizarse para dar respuesta a aquellas necesidades y demandas, dando paso a la
asimilacion y comprension de su nueva realidad, para asi, promover el desarrollo, bienestar y la
estabilidad de la familia (Federacidn Espafiola del Sindrome Down, 2012). Mas alla de sobrevivir
y hacer frente a las adversidades, se habla de un proceso de resiliencia que implica aprender y
progresar con el potencial de transformacién y crecimiento forjado a través de la experiencia
(Walsh en Ungar, 2021, cap 14).

Correspondiente a la revision literaria de investigaciones, es posible identificar tres (3)
grandes tematicas, las cuales se expondran a continuacion como criterio de organizacion y
presentacion, teniendo en cuenta su lugar de publicacion (internacional, nacional y local). Dichas
tematicas aluden a: 1) impacto y percepcion del diagnostico de discapacidad en un miembro de la
familia; 2) aspectos internos y externos relacionados con el desarrollo - mantenimiento de la
resiliencia y; 3) importancia de la resiliencia para las familias con un hijo/a con algun tipo de
discapacidad.

Con relacion al primer tema, impacto y percepcion del diagnostico de discapacidad en un
miembro de la familia, se ha evidenciado que este varia segin la forma en cobmo se comunica y la
predisposicion dada por las construcciones sociales. En un estudio cualitativo realizado por Serrano
(2017) en Madrid - Espaiia se identifico que las familias perciben el diagndstico de SD como un

evento imprevisto e impactante, ante lo cual se deben desarrollar estrategias para afrontar la



situacion; lo anterior se obtuvo a partir del objetivo de analizar como 10 familias pertenecientes al
colegio concertado de educacion especial Cambrils, perciben el impacto positivo y negativo, que
la presencia de un hijo con Sindrome de Down provoca en el sistema familiar.

Ahorabien, en el contexto colombiano, se ha encontrado que ante el diagnostico, las madres
de nifios/as con SD experimentan tristeza, culpa, angustia, ansiedad y desesperanza hacia el futuro,
experiencia influenciada por las concepciones socioculturales y la forma deshumanizada de como
el profesional de la salud comunica el diagnostico; este hallazgo fue semejante en dos estudios
cualitativos etnograficos, el primero realizado en Medellin con 17 madres de nifios/as con SD
menores de seis (6) afios, cuyo tema giraba en torno a su experiencia en la atencion médica (Lopera-
Escobar y Bastidas-Acevedo, 2018); y el segundo realizado a nivel departamental en Antioguia
con 20 madres, cuyo objetivo era describir el reconocimiento del nifio con SD como sujeto de
crianza y de acompafiamiento por parte de la madre (Ariza et al., 2013).

En complemento al estudio realizado por Ariza et al. (2013), en el 2018, estos mismos
autores realizaron un estudio cualitativo enfocado en comprender la experiencia de crianza de nifios
con SD, desde la perspectiva del padre; contando con la participacion de 20 padres de la misma
zona (Antioquia-Colombia), los cuales refirieron que el diagndstico y encuentro con sus hijos con
SD estuvo colmado de incertidumbre y se constituyd como una sorpresa en la que experimentaron
temor, inseguridad y soledad, afiadiendo que reconocieron la necesidad de mostrarse fuertes para
apoyar a la madre. Lo anterior evidencia como dicha noticia impacta a nivel familiar y no solo al
cuidador principal, quien generalmente es la madre.

Adicionalmente, se ha identificado que este tipo de diagnosticos de discapacidad intelectual
(DI) representa altos indices de carga, lo cual puede reflejarse en sintomas como cefalea,
alteraciones del suefio, estrés, temor, ansiedad y depresion; estos planteamientos se expusieron
como resultado de dos estudios internacionales, el primero corresponde a una investigacion
cuantitativa realizada con 659 familias italianas de nifios con diferentes discapacidades y cuyo
objetivo fue cuantificar la carga subjetiva y objetiva en dichas familias, (Picardi et al. 2018); y el
segundo realizado en Ecuador por Huiracocha et al. (2017) con el objetivo de examinar el impacto
de un diagndstico de SD en ocho (8) padres de familia, por medio de un acercamiento cualitativo.

Sintomas similares encontraron GOmez-Galindo et al. (2015) mediante un estudio
cuantitativo en Bogota (Colombia) con una muestra compuesta por 2.557 cuidadores de personas

con discapacidad se-vera, con los cuales buscaban describir las caracteristicas socioecondmicas,



funciones asumidas y morbilidad sentida por los cuidadores informales. Este estudio afiade que
dichos sintomas se asocian con la percepcion de bajo apoyo de familiares y amigos, asi como a la
presencia de altos gastos relacionados con la salud infantil (Gomez-Galindo et al., 2015).

Otros estudios que abordan dicha tematica en el contexto colombiano evidenciaron que, los
sintomas de ansiedad, estrés y depresion pueden asociarse a conductas sobreprotectoras que
algunos familiares ejercen sobre los nifios y jovenes con DI debido al desconocimiento de sus
derechos, la falta de apoyo y oportunidades de inclusion social y la creencia de incapacidad para el
desarrollo de autodeterminacion y autonomia por parte de los nifios; estos estudio son el realizado
por Aya-Gomez y Cordoba (2013), de disefio Mixto y cuyo objetivo fue describir y comprender la
calidad de vida de 18 familias de jovenes con DI, en la ciudad de Bogots; y el realizado por Zapata
(2014), con un disefio cuantitativo-descriptivo que tenia como proposito identificar la percepcion
que tienen 15 familias sobre la funcionalidad, la participacion y los factores ambientales donde se
desempefian sus hijos(as) en situacion de DI en la ciudad de Cali.

En este sentido, se reconoce que la percepcion del diagndstico estd mediada por multiples
factores, no solo influyen las caracteristicas del individuo con algun tipo de discapacidad (grado
de diversidad funcional y género) sino también las caracteristicas de sus padres o cuidadores,
enmarcadas en un contexto cultural (autoconcepto, carga econémica, social, nivel de educacion,
soporte familiar y profesional); lo anterior hace parte de los principales hallazgos de dos de los
estudios revisados, el primero correspondiente a una investigacién cuantitativa realizado por
Pastor-Cerezuela et al. (2020), cuyo objetivo fue comparar el estrés y la resiliencia parental en
padres de nifios con trastorno del espectro autista (TEA), sindrome de Down (SD) y desarrollo
tipico (TD), y analizar la relacion entre estos dos constructos, con la participacion de 97 padres en
Espafia; y el segundo, una investigacién cuantitativa realizada por Arias et al. (2019), que buscaba
analizar el sindrome de burnout en cuidadores mediante la participacion de 45 personas dedicadas
al cuidado de pacientes con discapacidad infantil de la ciudad de Arequipa (Perq).

En otros estudios relacionados con DI, se ha planteado la importancia de realizar
investigaciones para aumentar el conocimiento y la conciencia de los efectos de la discapacidad de
un hijo en la totalidad del nucleo familiar; este resultado se expone en el estudio cuantitativo
transversal, realizado por Shojaee et al. (2018), donde compararon las dificultades de ajuste de 91

hermanos de nifios con DI y 50 nifios tipicamente en desarrollo, todos pertenecientes a Shiraz



(Irén), evidenciando asi una diferencia significativa con relaciéon a las dificultades de ajuste o
adaptacion (problemas emocionales, hiperactividad y problemas de conducta).

En concordancia con los impactos asociados al diagnéstico de una diversidad funcional,
Ilhan et al. (2019) mediante su estudio cuantitativo mencionan que el significado dado a los
limitantes o retos de esta situacion es Unico para cada familia y varia en el tiempo con relacion al
desarrollo y fortalecimiento de recursos personales y familiares, tal como la resiliencia, esto Gltimo
bajo el objetivo de determinar los factores que afectan la carga familiar y el estado de depresion de
71 madres turcas de individuos con SD.

Para el presente estudio, es de suma importancia lo revisado con respecto al impacto y
percepcion del diagndstico de discapacidad en un miembro de la familia, tanto a nivel internacional
como nacional, puesto que evidencia como la llegada de un miembro con algun tipo de DI a la
familia genera unos retos, los cuales a su vez pueden representar un desequilibrio influenciado por
multiples factores que no sélo impacta al individuo con DI sino también, a su nacleo familiar y
cuidador primario. Para dar respuesta a ello, la familia lleva a cabo un proceso de bdsqueda,
desarrollo y fortalecimiento de recursos propios para asimilar y superar los nuevos retos que esta
condicion impone; es esto es parte de lo que se conoce como: resiliencia familiar.

Para dar apertura al segundo tema, aspectos internos y externos relacionados con el
desarrollo y fortalecimiento de la resiliencia, es necesario reconocer que ésta es concebida como
un proceso dindmico en favor de la sana adaptacidn en un contexto de adversidad, en donde se
evidencia una interaccion de variables individuales, familiares, comunitarias y del sistema mas
amplio (Walsh en Ungar, 2021, cap 14). En este sentido, se construye a partir de aspectos internos
(aceptacion, autocuidado, ocio, vivir el presente, etc.) y externos (apoyo formal e informal, los
recursos econdmico, etc.), los cuales se desarrollan gradualmente en el tiempo y son influenciados
mutuamente, tal como se expone en los resultados del estudio cualitativo realizado por Ofiate y
Calvete (2017) cuyo propdsito era conocer qué factores de resiliencia son relatados por 32
familiares cuidadores de pacientes con DI en Espafia, quienes fueron previamente identificados
como resilientes.

Con respecto a los aspectos internos, Santana (2019), plantea un estudio cualitativo, cuyo
propdsito era conocer cdmo se construye la resiliencia en cinco (5) familias que viven la
discapacidad de un hijo, mediante un estudio de caso multiple en el estado de Puebla (México), en

el cual se afirma que la aceptacion es la base para la construccion de la resiliencia, en vista de que



hace parte de un proceso de asimilacion de la condicion de los nifios con discapacidad. A mayor
nivel de realismo en la vision familiar, mas sencillo es encontrar una solucion adecuada evitando
situaciones de frustracion (Serrano, 2017).

Por su parte, Sepera (2016), mediante su estudio cuantitativo, en el cual buscaba identificar
la influencia de la resiliencia en la sobrecarga de 50 madres cuidadoras de Arequipa (Pert), plantea
que otro de los factores que influyen en la presencia de la resiliencia familiar radica en las
dimensiones de autoconfianza y satisfaccion personal. Resultados similares fueron encontrados por
Beighton y Wills (2017) en su investigacion cualitativa fenomenolodgica realizada en Londres, cuyo
objetivo era identificar las percepciones positivas de 19 padres con respecto a la crianza de sus
hijos con DI, donde concluyeron que, una vision positiva promueve la toma de acciones creativas,
ideas y vinculos sociales, dando paso a la construccion de resiliencia.

En el contexto colombiano, se llevo a cabo una investigacion cuantitativa en Villavicencio,
en la cual se reconocid que los aspectos que facilitaban el desempefio del rol de cuidador eran la
existencia de un vinculo familiar, el afecto, el conocimiento personal, la convivencia, la
disponibilidad de tiempo; esto como resultado de las encuestas aplicadas a 180 cuidadores
informales con el objetivo de describir su perfil y la relacion con la calidad de vida (Pinzon-Rocha
etal., 2012).

Por otro lado, con respecto a los aspectos externos, Santana (2019) menciona que la
resiliencia se robustece con la comunicacion, la cohesion familiar y el apoyo, el cual segun Choi y
Yoo (2015) se puede dar a través de servicios comunitarios (fundaciones e instituciones) y/o
sistemas sociales (familia y otros personas en igual condicidn), como se menciond en su estudio
cuantitativo experimental, cuyo objetivo era identificar los factores relacionados con la resiliencia
de las familias de nifios con SD, mediante una encuesta realizada a 126 padres en Corea.

Adicionalmente, Huerta y Rivera (2017), en su estudio cuantitativo, que pretendia
identificar el tipo de correlacion existente entre la resiliencia y los recursos familiares y espirituales
en 154 cuidadores/as primarios de los/as nifios/as con una discapacidad neuromusculoesquelética,
expuso que los beneficios del apoyo externo representan un medio para conocer recursos, Servicios
disponibles y disminuir riesgos fisicos y emocionales; hallazgos similares se evidenciaron a nivel
nacional en el estudio de Gomez-Galindo et al. (2015) mencionado anteriormente.

Lo anterior, es semejante a lo hallado en dos estudios cuantitativos internacionales, uno

realizado con 102 padres eslovacos de nifios con SD, con el objetivo de identificar las necesidades



de los padres y describir la naturaleza de la relacion entre dichas necesidades y su calidad de vida
(Slana et al., 2020); y otro realizado en 95 familias irlandesas con hijos/as con SD, cuyo objetivo
era examinar los vinculos entre la adaptacion familiar y las demandas, valoraciones, recursos y
comunicacion de las familias (Caples et al., 2018); en estos se evidencia el apoyo como una
necesidad que, entre mas rapido se brinde, mayor sera la calidad de vida familiar, lo cual se expresa
en el funcionamiento familiar y el bienestar fisico y psicoldgico de los padres. Resultados similares
se encontraron en un estudio cuantitativo nacional realizado en Bucaramanga por Cerquera y Pabon
(2016) con la participacion de 101 cuidadores informales de pacientes con demencia tipo
Alzheimer, con el proposito de identificar la relacion entre la resiliencia y sobrecarga, depresion,
percepcion de apoyo social y estrategias de afrontamiento.

De igual forma, se ha evidenciado que algunas familias recurren a las creencias culturales
en bdsqueda de apoyo, optando por la religion como uno de los principales soportes (Huiracocha
et al., 2017); sin embargo, la influencia del contexto cultural no siempre representa un factor
protector en pro de la resiliencia, tal como se expone en el estudio cuantitativo exploratorio de Jhon
& Zapata (2017), en el que se pretendia abordar la brecha debido al poco conocimiento sobre la
resiliencia en contextos socioculturales con escasos recursos en la cultura hindd en 47 madres de
hijos con SD, donde se menciona que las creencias alrededor del diagndstico de DI se orientan a
una condicién de castigo o karma, representando asi, un obstaculo en la adaptacion, concientizacion
y disminucién de estrés. Lo anterior reafirma lo hallado en el estudio de Ariza et al. (2018), en el
cual se menciona que “comprender el significado que tiene la crianza de nifios con SD, supone
entenderla desde la cultura en la que estan insertos los padres, dado a que esta dota de sentido al
mundo y lo vuelve comprensible para las personas” (p. 116).

Con relacion a otro aspecto externo identificado a nivel nacional, se reconoce la importancia
y responsabilidad social de los profesionales de salud en el proceso de apoyar, educar y acompafiar
con el fin de mejorar la habilidad de los cuidadores informales, reconociendo que el estado de salud
de los cuidadores es un aspecto fundamental para el desempefio adecuado del rol (Pinzén-Rocha
etal., 2012). Por esta razon, Padilla et al., (2014) mencionan que la disposicion de los profesionales
y el trabajo en equipo son factores que promueven procesos de comunicacion asertiva entre
profesional de la salud y paciente-familia, por el contrario, la falta de continuidad del proceso
debido a la rotacion de especialistas, el lenguaje técnico y/o actitudes de seriedad, distancia o

distraccion por parte del profesional de la salud dificultan esta comunicacion. Lo anterior como



resultado de su estudio cualitativo realizado en Chia (Cundinamarca) con la participacion de 16
pacientes y 20 familiares bajo el proposito de comprender las fortalezas y dificultades de la
comunicacion entre los profesionales y las familias con un miembro con enfermedad crénica o
discapacidad.

Bajo esta misma idea, el estudio cuantitativo realizado por Castafio-Mora y Canaval-Erazo
(2015) en Cali, el cual buscaba establecer la relacion entre la resiliencia de 80 cuidadores primarios
y la mejoria clinica del paciente, reconocio la importancia del soporte educativo asistencial y
emocional-afectivo brindado por los profesionales de la salud a los cuidadores, hecho que puede
impactar positivamente en la experiencia vital del cuidador, brindandole mayores condiciones para
asumir los ejercicios de cuidado, es decir, este soporte redunda no solo en el bienestar del cuidador
sino también en la evolucion del sujeto cuidado.

Sintetizando lo dicho bajo esta tematica, es preciso sefialar que los hallazgos referentes a
los aspectos internos y externos involucrados en el desarrollo y mantenimiento de la resiliencia se
relacionan con el contexto propio de cada poblacion, puesto que, a pesar de encontrar semejanzas,
se ha identificado que son las condiciones del contexto las que van a permitir la accesibilidad o no
a estos aspectos. Lo anterior sirve como referente para el presente estudio, tanto para reafirmar lo
ya encontrado como para explorar posibles elementos emergentes de acuerdo con la poblacion y
contexto en particular de la investigacion.

Una vez identificados los factores que influyen en el desarrollo y presencia de resiliencia,
se evidencian diferentes estudios enfocados en demostrar su importancia, tal como la investigacion
cuantitativa realizada por Susuki et al. (2018), que tenia como objetivo examinar los efectos de la
resiliencia familiar sobre la angustia psicolégica de 274 madres japonesas de nifios con trastornos
del desarrollo (DD), encontrando asi que, la resiliencia familiar modera la relacién entre la angustia
psicolégica materna y la gravedad del DD de los nifios. Otra investigacién mixta, cuyo propdsito
era caracterizar y analizar la resiliencia familiar describiendo las estrategias de afrontamiento
utilizadas por cinco (5) familias de nifios/as con SD, identificd que, altos niveles de resiliencia
promueven el fortalecimiento de los lazos familiares y la reevaluacion positiva de la situacion
(Rooke & Pereira, 2016). A nivel local, Castafio-Mora y Canaval-Erazo (2015) reconocieron que
la resiliencia puede emplearse en modelos de cuidado para la promocion de la salud a pesar del

diagnostico de enfermedad, en tanto valora el potencial de la persona y no sus falencias.



Estudios experimentales soportan los hallazgos con relacion al papel de la resiliencia en
familias con hijos/as con algun tipo de discapacidad, uno de estos es el realizado por Pineda et al.
(2016), el cual tenia como objetivo incrementar la resiliencia en 24 madres de nifios con sindrome
de Down a través de talleres, dando como resultado un incremento significativo en conocimientos,
expectativas positivas, conductas resilientes y reduccion de ansiedad.

Lo anterior, permite reconocer a la resiliencia como promotora de bienestar puesto que, se
ha demostrado que su presencia genera una diferencia notable en la calidad de vida y percepcion
de la situacion retadora tanto para el individuo como para la familia; por tanto, se hace necesario
seguir investigando al respecto para asi, ampliar los conocimientos en el tema.

Ahora bien, entre las recomendaciones de algunos de los estudios revisados, se plantea que
al evaluar la resiliencia, se debe tener en cuenta que este es un recurso variable en funcion de las
demandas situacionales (Picardi et al., 2018). Asi mismo, teniendo en cuenta el papel del apoyo
social, la disponibilidad de servicios, el acompafiamiento familiar y el contexto social como otros
factores influyentes (Pastor-Cerezuela et al., 2020). Respecto a la Gltima variable, contexto social,
se reconoce la importancia de un analisis intercultural que amplie el conocimiento de la situacion
actual acerca de la vivencia del SD en el seno familiar, profundizando en cémo las familias de
diferentes culturas ven el diagnostico de sus hijos (Serrano, 2017; Jhon y Zapata, 2017).

De acuerdo con lo anterior, se plantea como necesidad construir instrumentos acerca de la
resiliencia bajo una mirada sistémica para garantizar su abordaje multicausal (Rooke y Pereira,
2016). Especificamente, Aya-Gomez y Cérdoba (2013) sugieren realizar entrevistas a profundidad
y grupos focales que permitan una mejor comprensién del fendmeno en estudio, asi como también
poder reflexionar sobre la existencia o no de aspectos positivos del cuidado, con el fin de que sean
reconocidos y valorados por el propio cuidador para fortalecer el desempefio de su rol (Pinzén-
Rocha et al, 2012).

Ademas, se propone generar estudios e intervenciones orientados a la resiliencia, donde se
incluyan a todos los miembros de la familia, incluidos hermanos y abuelos, tomando a la familia
como sistemay a la resiliencia como un enfoque constructivo orientado hacia el potencial méas que
hacia las limitaciones (Shojaee et al. 2018; Pastor - Cerezuela et al., 2020).

Con base en las investigaciones revisadas, se identifica cierta tendencia al abordar la
variable de resiliencia asociada a la presencia de un miembro de la familia con algin tipo de

discapacidad, puesto que se reconoce la resiliencia como un proceso dinamico y protector que



10

influye en los niveles de angustia, ansiedad y depresion al permitir desarrollar una nueva
perspectiva y significado de la situacion mediante el fortalecimiento de habilidades. Otro aspecto
en comun entre los antecedentes alude al reconocimiento del desarrollo de la resiliencia a partir de
la interaccion entre el individuo y su contexto, presentando el apoyo de la familia y los
profesionales de la salud como uno de los factores de mayor influencia. Cabe resaltar que, a nivel
nacional y local se identificé una carencia de investigaciones respecto a la resiliencia familiar con
familias con un hijo/a con SD, lo cual generé mayor curiosidad alrededor de dicha temaética con la
poblacién colombiana y, especificamente con la calefia.

En términos metodoldgicos, se evidencia una tendencia al centrarse exclusivamente en el
cuidador primario para el reconocimiento de la resiliencia, sin tener en cuenta, la participacion y
perspectiva de otros miembros de la familia. Lo anterior es identificado por algunos de los estudios
como un aspecto a tener en cuenta para futuras investigaciones en la medida que ello facilita una
comprension de la resiliencia en términos familiares.

Teniendo en cuenta la necesidad identificada, el presente estudio toma a la familia como
una unidad funcional y desde una perspectiva ecologica, multisistémica, contextual e integradora
que permita comprender el impacto familiar del SD en el conjunto propio de la familia méas alla de
comprender y analizar exclusivamente las manifestaciones bioldgicas, fisicas, psicolégicas,
sociales y educativas derivadas de la condicion de sindrome de Down (Serrano, 2019).

Al hablar de una familia con un hijo/a con SD, como se mencion0 anteriormente, se generan
cambios en las demandas familiares a nivel economico, laboral, psicolégico y social, los cuales se
perciben como factores de estrés en la familia, generando asi, una condicion de vulnerabilidad. En
este sentido, es posible decir que esta condicion de discapacidad genera en la familia una ruptura
del equilibrio en la dindmica, razon por la cual el sistema desarrolla una serie de conductas,
manifiestas o encubiertas, con el objetivo de responder al cambio y restablecer el equilibrio
(Oblitas, 2008). Es en esta busqueda de restablecer el equilibrio que las familias despliegan
recursos de manera que se posibilita la adaptacion y un posible aprendizaje, lo cual puede llegar a
desarrollar un proceso resiliente que fomente el empoderamiento de la familia a medida que se
brinda esperanza compartida, se desarrolla competencias nuevas y renovadas Yy, se fortalecen los
lazos familiares (Walsh, 2016).

A raiz de ello, la presente investigacion tiene como propdésito servir como fuente de

informacién y de conocimientos sobre la resiliencia familiar y los elementos que la componen,
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partiendo desde una perspectiva sistémica, la cual sera base del planteamiento metodoldgico a
utilizar en el presente estudio, reconociendo el especial interés en la familia como unidad funcional
que interactua con otros sistemas. Se sefiala que, la resiliencia es el efecto acumulativo de multiples
factores sistémicos, por tanto, en la medida en que los sistemas contribuyan a potencializar y
fortalecer los recursos que componen la resiliencia, se obtendrdn mejores resultados en este proceso
(Ungar en Ungar, 2021, Cap 1).

En este sentido, se considera que la investigacion contribuye al reconocimiento del papel
de la resiliencia familiar como un proceso que promueve la adaptacion y media entre el impacto de
la situacion dada y la respuesta de estrés de la familia, lo cual facilita la funcionalidad de sus
integrantes en diferentes situaciones sociales, siendo esto ultimo un elemento que permite el
desarrollo del bienestar familiar y comportamientos que mejoran la salud fisica y mental como por
ejemplo una mejor dieta, ejercicio regular, mejor suefio y aumento de emociones positivas, dando
como resultado, una calidad de vida tanto para la persona con SD como para su familia (Susuki et
al. 2018; Rooke & Pereira, 2016; y Pineda et al. 2016).

Teniendo en cuenta que la resiliencia permite el desarrollo y mantenimiento de un bienestar
familiar, tanto a nivel intrapersonal como interpersonal, actualmente se reconocen leyes que apoyan
programas orientados al desarrollo de habilidades de autocuidado, identificacion de riesgos y
garantia de derechos tanto a las personas con discapacidad como a su familia, esto Ultimo es
responsabilidad, segun la Ley Estatutaria 1618 de 2013, de las entidades nacionales,
departamentales, municipales, distritales y locales competentes, asi como también del Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar [ICBF] (Congreso de la Republica, 2013).

A partir de todo lo mencionado anteriormente, se plantea como pregunta problema: ¢ Cuéales
son los procesos de resiliencia familiar presentes en cuatro familias que tienen un hijo(a) con
sindrome de Down, de la ciudad de Cali - Colombia? Por tanto, el objetivo general que orienta el
presente estudio consiste en describir cuales son los procesos de resiliencia familiar que se
evidencian en cuatro familias que tienen un hijo(a) con sindrome de Down de la ciudad de Cali -
Colombia. A partir de ello, se plantean los siguientes objetivos especificos: 1) Reconocer los retos
y cambios en el funcionamiento familiar ante la presencia de un hijo/a con sindrome de Down, en
cuatro familias de la ciudad de Cali-Colombia; 2) Identificar los componentes del sistema de
creencias que promueven la resiliencia familiar en las familias participantes; 3) Caracterizar las

dindmicas de organizacion familiar que promueven la resiliencia familiar en las familias
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participantes; 4) ldentificar las dinamicas comunicativas que promueven la resiliencia familiar en
las familias participantes. Se plantea como supuesto que, a raiz del impacto generado por las
demandas Yy los factores estresores que surgen por la condicion de discapacidad de un hijo/a con
SD, la familia despliega diferentes estrategias posibilitando la resiliencia familiar; lo anterior
teniendo en cuenta la influencia de los componentes contextuales particulares de cada familia.

Se considera que la presente investigacion esta bajo el marco de la Psicologia Familiar, la
cual es la rama de la Psicologia que estudia e interviene en los problemas que afectan al sistema
familiar y las relaciones entre sus miembros (Fundacién Universidad Internacional de la Rioja,
2020) teniendo en cuenta las emociones, pensamientos y comportamientos de estos (American
Psychological Association [APA], 2008). Segun Bowen (como se cité en Rodriguez y Martinez,
2015), los miembros de la familia reaccionan a las necesidades y expectativas de los demas
integrantes, es asi como un cambio en el funcionamiento de una persona previsiblemente es seguido
por cambios reciprocos en el funcionamiento de los otros.

En este caso, al ser el trastorno de SD un evento critico, genera unas demandas y exigencias
que conllevan a una modificacion del estilo de vida familiar, puesto que impactan tanto al paciente
como al entorno en que se desenvuelve, en este caso la familia. Lo anterior, expone a los integrantes
a factores generadores de estrés cronico, los cuales aumentan la probabilidad de presentar
alteraciones en el estado de salud fisica y mental, asi como, cambios en sus dindmicas familiares y
sociales. Dicha modificacion del estilo de vida familiar puede implicar una flexibilidad, adaptacion,
resignificacion y aprendizaje por parte de los miembros del sistema, lo cual es reflejo de un proceso
de resiliencia familiar.

Una vez identificadas y contextualizadas las variables del presente estudio y los
antecedentes asociadas a estas, es importante definir la vision conceptual sobre la cual se enmarca
esta investigacion. En primera instancia, el SD, también denominado trisomia 21, se define como
un trastorno congénito irreversible no hereditario, resultante de la triplicacion o alteracion del
cromosoma 21 (Rodriguez et al., 2015).

Esta condicion cambia la manera en que se desarrolla el cuerpo y el cerebro del bebé durante
la gestacién y después de nacer, generando alteraciones a nivel fisioldgico, cognitivo y socio-
afectivo (Centro para el Control y la Prevencion de Enfermedades [CDC], 2016). Segun la
Organizacion Down Espafia (2020), se afirma que las personas con SD cuentan con algun grado de

discapacidad intelectual y, es preciso sefialar que, esta es una condicion geneética que se tiene 0 no
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se tiene y a lo cual se asocian rasgos caracteristicos y alteraciones, por tanto, no es correcto hablar
de grados o niveles (Florez, 2003).

Con respecto al nivel fisioldgico, las personas con SD cuentan con diversas complicaciones
que aumentan gradualmente con la edad tales como, defectos cardiacos, obesidad, problemas
endocrinos, de la audicion o visién, entre otros (Lirio y Garcia, 2014). A nivel cognitivo, se
identifican dificultades en los procesos de memoria, atencion, percepcion e inteligencia (Ruiz,
2013), no obstante, se reconocen competencias asociadas con memoria procedimental y
visuoespacial, por lo que pueden realizar tareas secuenciadas con precision y procesar la
informacion visual que implique relaciones espaciales (Ferndndez-Olaria y Flérez, s.f). A nivel
socio-afectivo se caracterizan por un buen humor, sociabilidad, conductas carifiosas y acato de
normas (Florez y Ruiz, 2004), sin embargo, se identifica una escasa motivacion para iniciar
actividades, dificultades en la inhibicion de la conducta y/o resistencia al cambio (Ruiz, 2013).

Tal como se menciond anteriormente, se presentan afectaciones de los distintos 6rganos y
sistemas, sin embargo, a pesar de la existencia comudn y constante de los tres cromosomas 21, ello
es extraordinariamente variable debido al modo en que se desarrolla la accion de los genes.
Aspectos como la personalidad, discapacidad intelectual, inteligencia y capacidad adaptativa
también varian para cada persona dado a que dependen del influjo ambiental, educacion, nutricion
y bienestar. Lo anterior es evidencia de que el funcionamiento vital del individuo con SD es una
condicion que no es predecible en su inicio y es altamente influenciable en su desarrollo (Florez y
Ruiz, 2004).

Actualmente, existen dos posiciones al hablar de este tipo de diagnostico o condicion de
salud, por un lado, la posicion médica que enfatiza en las limitaciones y afectaciones al centrarse
especialmente en la patologia y, por otro lado, la posicion propuesta en 2005 por la comunidad
virtual de Espafia, la cual suscribe el término de diversidad funcional buscando un cambio en la
connotacion del término discapacidad y enfatizando en las posibilidades y competencias que tiene
la persona y no exclusivamente en la carencia (Rodriguez y Ferreria, 2010). Cabe resaltar que, el
presente estudio no se rige bajo una Unica postura, sino que, por el contrario, considera esencial
reconocer la coexistencia de las posibilidades y limitaciones presentes en las personas con SD.

Referente al SD, no se ha evidenciado cientificamente la existencia de un tratamiento para
este sindrome, por lo cual se recurre a medidas de rehabilitacion interdisciplinar como fisioterapia,

fonoaudiologia y psicologia, las cuales juegan un papel importante en el alcance de un bienestar
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(Pérez, 2014). Adicionalmente, este proceso genera demandas en las dindmicas familiares que
representan factores de estrés y tension, ante los cuales se despliegan estrategias de adaptacion
positiva en donde se ve implicada una busqueda de apoyo personal y social para superar las barreras
(Walsh, 2020).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2013) y el Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar (ICBF, s.f.), las familias de nifios/as con discapacidad experimentan cambios
en diferentes aspectos como los roles, las emociones, responsabilidades y, especialmente, en el
proyecto de vida familiar que debe flexibilizarse generando ajustes de acuerdo con las
caracteristicas y capacidades de cada nifio/a. Dichos cambios generan una serie de retos que, segin
Walsh (2016) varia dependiendo del momento de vida de los miembros, los recursos, limitaciones
y objetivos de la familia.

Inicialmente, la familia, al recibir el diagnostico, se enfrenta a un choque emocional reflejo
de la discrepancia entre lo real y lo esperado, a lo cual suele afiadirse la incomprensién del entorno.
Posteriormente, la familia se enfrenta al reto de decidir sobre una adecuada formacion y orientacion
en pro del desarrollo de su hijo/a. Transversal a todo momento de vida se presentan desafios como
la busqueda de inclusion social, el desarrollo de autonomia, la promocién de habitos saludables,
los cuidados particulares que se requieren con el hijo/a con SD, el apoyo social y los gastos
derivados del cuidado especializado (Troncoso, 2019).

A raiz de lo anterior, es importante profundizar en las familias con hijos/as con SD, puesto
gue, como se menciono anteriormente, estas se enfrentan a demandas especificas que pueden llegar
a generar conflictos en la familia, sin embargo, se enfatiza que dichos conflictos no surgen a nivel
familiar como consecuencia directa del sindrome, sino en funcion de las posibilidades de la familia
y de cada integrante de adaptarse o no a dicha situacion, reconociendo asi la existencia de un efecto
reciproco. En este sentido, segin Minuchin (2003), la familia es concebida como un grupo natural
constituido como sistema que opera a través de pautas de interaccion, estas ultimas regulan el
funcionamiento de sus miembros, influyendo asi, en el desarrollo de pensamientos y conductas que
se despliegan tanto en la relacion interna de la familia como en la relacion con el entorno.

Estas pautas de interaccion se establecen en el marco de una dindmica y estructura familiar.
La primera, corresponde a los vinculos relacionales entre los integrantes de la familia (Minuchin,
2003), los cuales median el proceso de como la familia conoce, construye e interactia con el

entorno (Viveros y Arias, 2006). Estas son mantenidas y se manifiestan, segin la Consejeria de
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Salud y Servicios Sociales del Gobierno de La Rioja (2003), a través de la comunicacién (todo tipo
de intercambio de los seres vivos entre si y con el medio ambiente, comprende tanto la
comunicacion verbal y no verbal), los roles (facilitan la organizacion de las relaciones de la familia,
delimitando la posicion y conducta de cada miembro), y las normas o reglas (conjunto de acuerdos
de conducta que definen las relaciones y organizan la manera en que los miembros de la familia
interactian). De igual forma, Olson (como se cit6 en Ferrer-Honores et al., 2013) agrega los
componentes de cohesion, definido como el “vinculo emocional que los miembros de la familia
tienen unos con otros y el grado de autonomia personal que experimentan” (p.53); y adaptabilidad,
definida como la habilidad de un sistema familiar para cambiar y ser flexible como respuesta al
estrés situacional y propia del desarrollo.

El segundo elemento, estructura familiar, hace referencia al ‘“conjunto invisible de
demandas funcionales que organizan los modos en que interactiian los miembros de una familia”
(Minuchin, 2003, p. 86), lo cual se refleja en la composicion de subsistemas entre los cuales existen
limites que tienen como objetivo proteger la diferenciacion del sistema y facilitar la integracion de
sus miembros. Entre los subsistemas se encuentran: el conyugal (pareja sentimental), parental
(padre o madre-hijo/s) y fraternal (hermanos/as). Cabe aclarar que, la constitucion como familia
no implica la presencia de todos los subsistemas mencionados; puesto que, existen diversos tipos
de familias, tales como: nuclear, agregadas, monoparentales, mezcladas/reconstruidas, nucleares
sin hijos, con abuelos, de abuelos, extensas, de complementacion/suplencia, con parejas de un
mismo sexo, de una sola persona (Consejeria de Salud y Servicios Sociales del Gobierno de La
Rioja, 2003).

Como se ha mencionado anteriormente, el presente estudio parte de la familia como
sistema, razon por la cual es pertinente comprender la perspectiva sistémica como aquella que se
centra en la nocidn de interaccion y postula al sistema como un conjunto de elementos que se
relacionan e interacttan de forma dindmica e interdependiente (Bertalanffy, 1976). De igual forma,
es clave considerar la nocion de circularidad al interior del sistema, puesto que esta permite
establecer conexiones y tomar en consideracion los factores multicausales, multidimensionales,
contextuales e interaccionales en términos de identidad de un sistema, en este caso particular, el
familiar (Paez-Cala, 2019). Al centrarse en la interaccion, lo fundamental no es pensar sobre la

situacion desde una postura del “por qué” sino el “para qué” y el “como” se interactda.
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Teniendo en cuenta la poblacién del presente estudio y lo mencionado anteriormente, las
familias con hijos/as con SD presentan demandas y retos particulares que conllevan a una
reorganizacion de la familia. Es preciso sefialar que, la forma en cémo se lleve a cabo lo anterior
puede o no facilitar un proceso de adaptacion, asi como también, un proceso de superacion,
aprendizaje y transformacion en todos los miembros individuales, sus relaciones y la unidad
familiar (Walsh en Ungar, 2021, Cap 14), el alcance de ambos procesos se denomina resiliencia,
la cual se define, en las ciencias sociales, como la “capacidad de triunfar, para vivir y desarrollarse
positivamente, de manera socialmente aceptable, a pesar de la fatiga o de la adversidad, que suele
implicar el riesgo grave de desenlace negativo” (Vanistendael como se cit6 en Cyrulnik, 2006).

Segin Masten (en Ungar, 2021, Cap 6) el origen del estudio de la resiliencia surgio
alrededor de la década de los 70 cuando los investigadores pioneros reconocieron la importancia
de la variabilidad observable en grupos de nifios en riesgo de psicopatologia y problemas
relacionados. En las siguientes cinco décadas, psicélogos, psiquiatras, pediatras y educativos
buscaron explicar dicha variacion observable, aprender a promover un desarrollo saludable entre
los nifios que superaron experiencias dificiles y comprender las trayectorias de desarrollo positivas
entre los nifios que lograron mantenerse por si mismos o incluso prosperar a pesar de la adversidad.
Por consiguiente, en las Gltimas dos décadas, la definicion de resiliencia se ha visto influenciada
por el auge de la teoria de los sistemas del desarrollo y como resultado de lo mencionado hasta el
momento, la resiliencia es reconocida como de desarrollo probabilistico, dinamico, no lineal y
conformado por procesos que integran diversos sistemas (Masten y Barnes, 2018).

La resiliencia ha cursado por diferentes olas o fases de investigacion hasta la actualidad, en
la primera de estas, el objetivo se basaba en identificar los factores explicativos de la adaptacion
deseable en un contexto de adversidad, lo anterior bajo estudios sintetizados en informes de caso o
descripciones de personas identificadas como de alto riesgo que se comparaban con otras que
compartian perfiles de riesgo similares pero que contaban con mayor éxito y/u otras que compartian
éxitos similares pero que contaban con antecedentes de riesgo méas bajos. En la siguiente
generacion de investigacion, el objetivo se centrd en la busqueda de procesos explicativos sobre
coémo dichos factores podrian apoyar la salud o generar resultados positivos. Posteriormente, se
gener0 la fase de intervencion pues, los investigadores lograron fomentar la resiliencia y reunir
mas evidencia sobre la variabilidad de la misma. Actualmente, la cuarta ola se centra en los

procesos de resiliencia en sistemas adaptativos complejos, interconectados y de multiples niveles,
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intentando abordar e integrar conceptos y hallazgos sobre la resiliencia en todas las disciplinas y
niveles de analisis (Masten en Ungar, 2021, Cap 6).

Walsh (2004;2013;2016) y Masten & Monn (2015) definen la resiliencia como la capacidad
de una persona para recobrarse de la adversidad fortalecida y duefia de mayores recursos. Se trata
de un “proceso activo y dinamico que fomenta la adaptacion positiva con base en la resistencia,
autocorreccion y crecimiento como respuesta a las crisis y desafios de la vida” (Walsh, 2004, p.26).
Dentro de este constructo, es necesario tener en cuenta el significado dado por el individuo a la
adversidad, el proceso de adaptacion que se genere y la interaccion entre una multiplicidad de
factores de riesgo y proteccion tales como los familiares, afectivos, cognitivos, bioldgicos,
socioecondmicos y culturales (Infante como se cité en Bravo y Lopez, 2015).

Por su parte, Cyrulnik (2006) expone que la resiliencia esta compuesta por dos facetas
inseparables; por un lado, la destruccion y el sufrimiento, y por otro lado, la construccién de otras
formas de concebir la vida y el proyecto de una vida nueva o mejorada. En la primera faceta, la
nocion de sufrimiento esta en funcion de la interpretacion y valoracion que hace la persona de la
situacion, y en la segunda, es necesario identificar un sentido a dicha situacion y contar con un
apoyo efectivo que promueva una restauracion, dicho apoyo es denominado por este autor como
tutor de resiliencia; Cyrulnik en su prdlogo define este concepto como “una persona, un lugar, un
acontecimiento, una obra de arte que provoca un renacer del desarrollo psicoldgico tras el trauma...
permite reconocer las limitaciones pero también descubrir todas aquellas capacidades, y asumir el
mundo que le rodea” (Rubio y Puig, 2015, p. 26, 138). De igual forma, el tutor de resiliencia es
concebido como aquel que brinda seguridad, ayuda a superar la adversidad y ensefia estrategias en
situaciones de adversidad enfocadas en el desarrollo de competencias y fuerzas (Pérez et al. en
Cyrulnik y Anaut, 2018). Para el presente estudio este concepto estara inmerso en la subcategoria
“recursos sociales y econdmicos” planteada por Walsh (2004; 2007; 2013; 2016), explicada mas
adelante.

Cyrulnik (2006) habla de restauracién y no de reparacién, dado que resalta que se trata de
una transformacion de recursos y no de volver al mismo punto de partida. De igual forma, este
autor comprende la resiliencia como una combinacién de sucesos en un mismo periodo temporal
(proceso diacrénico), asi como también, una sucesion de acontecimientos a lo largo del tiempo

(proceso sincronico), en donde las fuerzas bioldgicas se articulan con las fuerzas sociales.
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Segun Walsh (2013), “la resiliencia se considera a la luz de maltiples influencias recursivas
que involucran a individuos, familias, sistemas sociales mas amplios y variables culturales” (p. 67).
De acuerdo con lo anterior, el presente estudio pretende ir mas alla de la capacidad de resiliencia
individual, focalizandose en los riesgos y recursos desde una perspectiva familiar, dado que el SD
implica retos y demandas que impactan tanto al individuo con SD como a todo el sistema familiar,
lo cual requiere de una adaptacion. En este sentido, se alude al concepto de resiliencia familiar, el
cual se define desde los planteamientos de Walsh (2004; 2013; 2016), como un proceso de
superacion y adaptacion en las familias que les posibilita afrontar adversidades y dejar atras las
situaciones de crisis.

Una vision resiliente se centra en el funcionamiento familiar adaptativo en situaciones de
adversidad, donde dicho evento no es concebido como un aspecto que perjudica a los miembros
del sistema sino que, por el contrario, es tomado como un desafio que permite a la familia
regenerarse en medio de un estrés abrumador, reafirmar su capacidad de autorreparacion y
comprender las estrategias de adaptacion, las cuales se “fomentan en concentrar los esfuerzos en
dominar lo posible, aceptar lo que estd més alla de control y aceptar lo que no se puede” (Walsh,
2020, p.906).

Segn Walsh (2003; 2007; 2013; 2016), existen procesos dindmicos e interactivos que
facilitan la resiliencia familiar, puesto que involucra recursos que los miembros pueden movilizar
dentro de su sistema familiar y en transaccidn con su entorno social. Estos procesos son: sistema
de creencias, modelos organizacionales y, la comunicacion/resolucién de problemas.

El primero de estos, sistema de creencias, es concebido como la forma en que la familia
considera una crisis, el sufrimiento y las opciones que tiene ante esto, influyendo asi en como se
organizan los procesos familiares y los acercamientos a situaciones de crisis. Este, a su vez, se
refleja en tres elementos: trascendencia y espiritualidad, el cual hace alusion a la busqueda de
fortaleza, amparo y guia ante la adversidad en tradiciones religiosas y/o culturales las cuales apoyan
en la trascendencia y ofrecen un sentido; el sentido a la adversidad, el cual se funda en darle un
significado a la situacion recurriendo a atributos causales y explicativos, lo cual permite ampliar
las perspectivas y miradas a la situacion y, la mirada positiva, el cual se refiere a una perspectiva
optimista sin importar cuan inhospito sea el presente, esto, se debe nutrir de experiencias y un
contexto comunitario que apoye, dado que, ello facilita la disminucién de sentimientos de

desamparo, fracaso, culpa y refuerza la confianza y el espiritu de “poder hacerlo”.
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Cabe resaltar que, segun Walsh (2016), el sistema de creencias es considerado el pilar
fundamental en el funcionamiento de la familia y es una fuerza poderosa en la resiliencia de ésta,
en la medida en que se desarrolla la identidad familiar desde el sistema de creencias compartido.
En este sentido, esta autora menciona que la forma en que las familias ven sus problemas y sus
opciones puede marcar la diferencia entre una postura resiliente y la disfuncion o desesperacion de
las familias, siendo esto reflejo de la relacién entre las creencias y las acciones de las familias,
donde las acciones y sus consecuencias pueden reforzar o alterar las creencias y viceversa. Bajo
esta misma idea, dicha autora identifica que los sistemas de creencias se manifiestan por medio de
valores, convicciones, prejuicios, suposiciones, actitudes, acciones sociales y aprendizajes, los
cuales, a su vez, desencadenan respuestas emocionales, guian decisiones y acciones.

El segundo proceso, modelos organizacionales, alude a la forma como las familias se
organizan de diferentes maneras para enfrentar los desafios, “en la organizacion familiar la
resiliencia se sostiene con una estructura flexible, con la cohesién y los recursos econémicos y
sociales” (Walsh, 2003, p.10). Este componente se refleja en la flexibilidad como necesidad de
elaborar y construir nuevas condiciones de normalidad a medida que se establecen nuevas
relaciones y reorganizan modelos de interaccion para adaptarse a la situacion; la aptitud para unir
o cohesionar como el compromiso, reconocimiento y respeto por los limites y las diferencias entre
los integrantes, lo cual se manifiesta o refleja en el apoyo mutuo y la colaboracién.; y en los
recursos sociales y econémicos, puesto que, las redes de apoyo se consideran salvavidas al ofrecer
un sostén practico y emocional, al igual que la seguridad financiera, respecto a esto, Walsh (2003)
expone que “asi como los individuos necesitan de relaciones que los apoyen para desarrollarse, la
resiliencia familiar debe ser sostenida por politicas y précticas sociales e institucionales que
impulsen la capacidad para desarrollarse” (p. 11).

El tercero y Gltimo proceso es la comunicacidn/resolucion de problemas, el cual es visto
como aquel que “trae claridad en situaciones de crisis, estimulando la abierta expresion emocional
e impulsando la resolucion de problemas via la colaboracion” (Walsh, 2003, p. 12) este se refleja
por medio de la claridad, el cual hace referencia a la importancia de que el mensaje que se transmita
entre los miembros de la familia sea de forma concisa, veraz y congruente, dado que esto facilita
un funcionamiento eficaz; la expresion emocional, hace alusion a la comunicacién desde una
postura abierta, tolerante y empatica que le permita a los integrantes compartir y aceptar

ampliamente sus sentimientos y emociones con total confianza; y la resolucion de problemas en
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colaboracion; se refiere al aporte que hacen todos los miembros de la familia al generar recursos
creativos que proporcionan nuevas posibilidades para enfrentar situaciones adversas, de manera tal
que supone una negociacion de ideas o recursos para tomar decisiones claves en pro de la
adaptacion familiar.

Cabe resaltar que, no existe un modelo Unico de resiliencia o funcionamiento saludable que
se adapte a todas las familias o sus situaciones; el funcionamiento se evalla en contexto, en relacion
con los valores, desafios, recursos estructurales y relacionales de cada familia. La resiliencia
familiar, por lo tanto, implica diversas vias de adaptacion que se extienden a lo largo del tiempo,
teniendo en cuenta la idiosincrasia de cada familia (Walsh, 2007; 2013; 2016).

De acuerdo con lo anterior, es conveniente remitirse a Ungar (2021), quien menciona que
estudiar las cualidades individuales limita la comprension de los fendmenos psicoldgicos a una
fraccion de los factores potenciales, puesto que, en el caso de la resiliencia, esta se concibe como
una construccion multidimensional cuya definicion se negocia entre los individuos y su contexto
socio-cultural, el cual se refiere a las ecologias sociales y fisicas que dan forma a la experiencia del
individuo y del sistema (Ungar, 2015). En este sentido, “las manifestaciones de resiliencia
psicolégica son un reflejo de como los sistemas mas amplios interactian con las elecciones
individuales para producir patrones de afrontamiento que son mas o menos efectivos”(Ungar, 2021,
p.9).

Ungar (2012) plantea la resiliencia como un proceso ecoldgicamente complejo que hace
posible el crecimiento positivo en funcion de la disponibilidad, accesibilidad y negociacion de las
oportunidades que brinda el contexto. En este sentido, la resiliencia es una cualidad compartida por
el individuo y la ecologia social del individuo (todos aquellos aspectos del contexto y la cultura en
la que esta inmerso) (Ungar, 2012; 2015), en la medida en que interactta la capacidad fisica y
social del contexto para brindar oportunidades de adaptacion positiva (disponibilidad); la capacidad
del individuo para acceder a los recursos psicoldgicos, culturales y fisicos que construyen y
mantienen su bienestar; y la capacidad de negociacion para ejercer influencia sobre cuéles son esas
oportunidades y como se brindan (Ungar, 2012; 2019).

Es importante resaltar que, segun Ungar (2012), el sistema de significados construido
socialmente influye en la valoracion que otorga cada familia a los recursos disponibles, siendo ello,
un motivador para la forma de acceder y negociar con estos. Son los significados aquellos que

daran forma a la categorizacion de experiencias considerandose como facilitadoras del crecimiento
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y bienestar 0 como barreras para el desarrollo. Por otro lado, Ungar (2021) plantea que “a medida
que los sistemas atraviesan el proceso de afrontar la adversidad, ejercen una influencia sobre otros
sistemas mutuamente dependientes” (p.13).

En sintesis, se reconoce al SD como una situacion retadora para la familia que genera una
serie de respuestas reflejo de la capacidad de resiliencia, en la medida que la familia logra un
proceso de adaptacion, superacion y aprendizaje a partir de la situacion adversa. La resiliencia
familiar al ser un fendmeno multidimensional, tiene en cuenta diversos procesos claves para su
desarrollo y mantenimiento tales como el sistemas de creencias, las dinamicas de organizacion
familiar y la comunicacion y/o resolucion de conflictos, descritos por Walsh; adicionalmente, se
considero6 oportuno incluir la perspectiva contextual de Ungar y el concepto de tutor de resiliencia
de Cyrulnik, lo anterior con el propdésito de ampliar la nocion de resiliencia como un recurso

construido a partir de la relacion entre sistemas.



22

METODO

Tipo de estudio

La presente investigacion se basa en un enfoque cualitativo, el cual, segin Salgado (2007),
parte del intento de obtener una comprension de los significados de las situaciones tal como se
expresa por los sujetos. Cabe resaltar que, en la investigacion cualitativa se “tiende a priorizar la
profundidad de comprension sobre la amplitud de cobertura” (Willing, 2012, p.6). En este sentido,
la tarea fundamental del investigador es entender el mundo complejo de la experiencia vivencial
desde el punto de vista de quienes la experimentan, desde el contexto en que se construyen y
despliegan los significados de la experiencia y, de igual forma, comprender las diversas
construcciones sociales.

Segun Willing (2012), los investigadores cualitativos se centran en como los participantes
dan sentido a experiencias especificas dentro de contextos particulares, razén por la cual se
reconoce que cualquier conocimiento generado sobre la base de este anélisis tiende a ser especifico

del contexto y no es generalizable.

Disefio de investigacion

En cuanto al disefio, se presenta la necesidad de llevar a cabo un estudio de caso multiple,
entendido como una técnica que permite indagar y analizar mas de un caso o unidad de analisis
proporcionando las bases para la generalizacion. De igual forma, esta técnica se centra en
encontrar, a partir de la comparacion, aspectos comunes como manifestacion de un mismo
fendmeno y, se considera de caracter instrumental y explicativo, puesto que, seleccionan diversos
casos para probar e interpretar una teoria (Ponce, 2008; Rule & Mitchell, 2015).

De acuerdo con lo anterior, se plantea que el estudio se enmarca en esta tipologia debido a

que, se identifica la necesidad de profundizar en experiencias de multiples familias, todas con
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caracteristicas sociodemogréaficas similares, para asi, determinar su concordancia con la teoria en

la que se enmarca el presente estudio e indagar la posibilidad de nuevos hallazgos.

Participantes

La muestra estuvo conformada por cuatro (4) familias con hijos/as con SD. Se conté con la
participacion de dos miembros de cada nucleo familiar, tanto el cuidador primario como otro
miembro del nacleo familiar involucrado en el proceso de crianza del miembro con SD. Con lo
anterior se pretendio ir mas alla de la vision del cuidador primario e indagar otra perspectiva dentro
del nucleo familiar debido a las necesidades identificadas a partir de la literatura consultada. Asi
mismo, siendo conscientes de la poca capacitacion por parte de las investigadoras en el proceso de
entrevista con poblaciéon con SD, no se tomd en cuenta la participacion de este integrante de la
familia.

Cabe resaltar que, al contar con dos miembros de cada sistema familiar durante el proceso
de entrevista, se tuvo la precaucion de formular las preguntas a ambos participantes, enfatizando
en la importancia de obtener una respuesta desde ambas perspectivas para asi conocer las posturas
de cada uno e identificar diferencias, complementos y discrepancias.

Para la seleccion de la muestra se llevd a cabo la técnica de muestreo por conveniencia, la
cual segin Otzen y Manterola (2017), permite seleccionar los casos fundamentandose en la
conveniencia de accesibilidad y proximidad de los sujetos con el investigador. En este caso, se tuvo
en cuenta los siguientes criterios de inclusion: a) el hijo/a con SD tiene una edad comprendida entre
los 10 y 20 afios; b) la familia cuenta con un hijo/a con SD en un entorno familiar reconocible; c)
las familias cuentan con caracteristicas resilientes, segun el criterio de profesionales presente en la
fundacion y conocedor de su proceso; d) las familias se encuentran vinculadas a la fundacion como
minimo hace seis meses. Por otro lado, como criterios de exclusion, se tuvo en cuenta: a) que no
tengan antecedentes de discapacidad en otros miembros del nicleo familiar. Para el presente
estudio, la variable sexo, nivel de estrato socioeconémico, ocupacion de los padres y antecedentes
médicos del individuo con SD no se tuvo en cuenta como criterio de seleccion de la muestra, sin
embargo, si hizo parte de la caracterizacion de las familias participantes.

Para el cumplimento del criterio de inclusion acerca de las caracteristicas resilientes, se
Ilevé a cabo una seleccion tomando en consideracion el criterio de profesionales de las fundaciones

Progresar y Asociacion de padres y amigos de nifios Down [ASOPANID], los cuales eran cercanos
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a los procesos de las familias dado su constante interaccion con estas. En la primera fundacion,
Progresar, participd la fonoaudiéloga junto con una educadora, y en la segunda, ASOPANID,
participd el socidlogo junto con una educadora; con ellos se realizo el reconocimiento inicial de las
familias que contaban con caracteristicas resilientes apoyandose en un cuadro de definiciones
(anexo 1) y, adicionalmente, una rejilla (anexo 2) construida previamente por las investigadoras
para evaluar la presencia de caracteristicas resilientes.

A continuacién, se describen las caracteristicas sociodemograficas de las familias
participantes, quienes cumplen con los criterios de inclusion y exclusion planteados para el presente
estudio. Adicionalmente, se incluyen los familiogramas correspondientes a cada una de las
familias, los cuales se realizaron empleando el software GenoPro 2020. Cabe resaltar que, en cada
familiograma se marca de color azul los integrantes del entorno familiar reconocible y, de igual
forma, se presenta el tipo de relacion o vinculo construido entre los miembros mediante las

convenciones estipuladas para este recurso.

La familia 1 (F1)

Se caracterizé como un nacleo familiar reconocible de tipo monoparental, conformado por
madre (63 afios), quien ejerce el rol de cuidadora primaria, hija (42 afios), quien ejerce el rol de
cuidadora secundaria e hija con SD (20 afios). La familia refirié contar con dos hijos quienes ya
son independientes y tanto el padre como los abuelos de la integrante con SD fallecieron; cabe
resaltar que, las entrevistadas no desearon entrar en detalle sobre el proceso de duelo del padre. Por
otro lado, la familia perteneci6 a un estrato socioeconémico uno (1) y las entrevistadas (madre y
hermana) desempefian labores como ama de casa y docente, respectivamente. La integrante con
SD, quien es la hija menor, presentd comorbilidades médicas como hipertiroidismo y obesidad.

Esta se vincul6 como estudiante a la fundacion ASOPANID hace 4 afios (ver tabla 1).

Tabla 1
Caracterizacion sociodemografica de F1
Familia 1 (F1)
Entrevistados Parentesco Edad Ocupacion Tipo de familia  Estrato
Maria Madre 63 afios Ama de casa
Monoparental 1
Rosa Hermana 42 afios Docente

Integrante con SD
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Antecedentes Fundacion Tiempo de

L . hy Ocupacion
médicos vinculacién

Nombre Edad

e Hipertiroidismo

« Obesidad ASOPANID 4 afnos Estudiante

Dina 20 afos

Se ilustra a continuacion la conformacion de la F1, sus integrantes y relaciones (ver figura
1).

Figura 1
Familiograma de F1

D. 2001

Nota: Las figuras de color azul hacen referencia al entorno familiar reconocible.

La familia 2 (F2)

Se caracterizdé como un nucleo familiar reconocible de tipo nuclear conformado por madre
(52 afos), quien ejerce el rol de cuidadora primaria; padre (45 afios), quien ejerce el rol de cuidador
secundario e hija con SD (11 afios). El padre refirid contar con tres hijos de una relacion anterior,
los cuales actualmente no viven con él; la familia mencioné mantener una relacion cercana con los
abuelos de la integrante con SD a excepcion de la abuela materna quien falleci6. La familia
pertenecid a un estrato socioecondmico tres (3) y los entrevistados (madre y padre) desempefian
labores como trabajadora social y profesional administrativo, respectivamente. La integrante con
SD presentd comorbilidades como déficit de atencion y desarrollo endocrinoldgico avanzado y
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antecedentes médicos por cirugia de cierre en el ducto del corazén. Esta se vinculé como estudiante

a la fundacion ASOPANID hace 4 afios (ver tabla 2).

Tabla 2
Caracterizacion sociodemograéfica de F2

Familia 2 (F2)
Entrevistados Parentesco Edad Ocupacion Tlpq (.je Estrato
familia
Sonia Madre 45 afos Trabajgdora
social
Nuclear 3
Pablo Padre 52 afos profesional
administrativo
Integrante con SD
Nombre Edad Antegeglentes Fundacion 'I_'|empo_qe Ocupacion
medicos vinculacion
e Déficit de
atencion
e Desarrollo
endocrinoldgico
Dana 11 afios avanzado ASOPANID 4 afnos Estudiante

e Cirugia de cierre
en el ducto del
corazon
(antecedente)

Se ilustra a continuacion la conformacion de la F2, sus integrantes y relaciones (ver

figura 2).

Figura 2

Familiograma de F2
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Nota: La figura muestra la conformacion de la F2, sus integrantes y relaciones. Las figuras
de color azul hacen referencia al entorno familiar reconocible.

La familia 3 (F3)

Se caracterizé como un nucleo familiar reconocible de tipo nuclear conformado por madre
(37 anos), quien ejerce el rol de cuidadora primaria; padre (38 afios), quien ejerce el rol de cuidador
secundario e hijo con SD (16 afios), quien es hijo unico. La familia refiri6 que mantiene una
relacién distante con los abuelos de la integrante con SD. Pertenecieron a un estrato
socioeconémico uno (1) y los entrevistados (madre y padre) desempefian labores como chef y
oficial de construccion, respectivamente. El integrante con SD conté con antecedentes médicos de
meningitis y un lento crecimiento y desarrollo, ademas actualmente presenta comorbilidades
asociadas a problemas fonoaudiolégicos; por otro lado, se vincul6 como estudiante a la fundacion

Progresar hace 3 afios (ver tabla 3).

Tabla 3
Caracterizacion sociodemogréfica de F3

Familia 3 (F)
Entrevistados Parentesco Edad Ocupacién Tlpo_ (.je Estrato
familia
Ana Madre 37 afos Chef
. Nuclear 1
will Padre 38 afios Oficial de
construccion
Integrante con SD
Nombre Edad Antecedentes Fundacion Tiempo de Ocupacion

médicos vinculacién
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e Meningitis
(antecedente)

e Lento crecimiento y
desarrollo

e Problemas
fonoaudiologicos

Evin 16 afos Progresar 3 afios Estudiante

Se ilustra a continuacion la conformacion de la F3, sus integrantes y relaciones (ver

figura 3).

Figura 3

Familiograma de F3

N g
./

Nota: La figura muestra la conformacidn de la F3, sus integrantes y relaciones. Las figuras
de color azul hacen referencia al entorno familiar reconocible.

La familia 4 (F4)

Se caracterizdé como un nucleo familiar reconocible de tipo nuclear conformado por madre
(58 afos), quien ejerce el rol de cuidadora primaria; padre (61 afios), quien ejerce el rol de cuidador
secundario e hijo con SD (19 afios). Refirieron contar con dos hijas quienes ya son independientes
y los abuelos del integrante con SD fallecieron a excepcion de la abuela materna, con quien se
mantiene una relacién cercana. La familia perteneci6 a un estrato socioeconémico tres (3) y los
entrevistados (madre y padre) desempefian labores como ama de casa y asesor comercial,
respectivamente. El integrante con SD present6 comorbilidades como retardo moderado del habla,
por otro lado, se vinculé como estudiante a la fundacion Progresar hace 8 afios (ver tabla 4).

Tabla 4
Caracterizacion sociodemogréfica de F4
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Familia 4 (F4)
Entrevistada Parentesco Edad Ocupacion T'po. Qe Estrato
S familia
Mary Madre 58 afios Ama de casa
Nuclear 3
James Padre 62 afos Asesor
comercial
Integrante con SD
Nombre Edad Antegedentes Fundacion Tiempo _o!e Ocupacion
medicos vinculacion

Manolo 19 afios Retardo moderado Progresar 8 afios Estudiante

del habla

Se ilustra a continuacion la conformacion de la F4, sus integrantes y relaciones (ver

figura 4).

Figura 4

Familiograma de F4

Nota: La figura muestra la conformacion de la F4, sus integrantes y relaciones. Las figuras

de color azul hacen referencia al entorno familiar reconocible.
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Instrumento

La recoleccion de la informacion se realizo a través de un instrumento disefiado para tal fin
conformado por siete (7) preguntas sociodemograficas y 14 preguntas base orientadas en las
categorias de analisis, las cuales permitieron recoger informacién sobre la resiliencia familiar a
partir de la presencia de un hijo/a con SD. La aplicacion de este instrumento se plante6 para un
tiempo aproximado de 60 minutos. Cabe resaltar que dicho instrumento fue validado por dos juezas
expertas (anexo 3) y mediante una prueba piloto (anexo 4).

Dicho instrumento corresponde a la guia de preguntas que orienta el proceso de recoleccion
de informacion, el cual se llevé a cabo mediante una entrevista semiestructurada que, segln
Folgueiras (2016) es una técnica que define previamente el tipo de informacion requerida y, con
base en ello, una serie de preguntas guias (anexo 5). No obstante, se conservo un caracter flexible
y abierto durante la entrevista para asi, recoger informacion mas rica y detallada con base en las
categorias de analisis construidas a partir de la revision documental, estas se describiran en el
siguiente apartado (tabla 5). De igual forma, la entrevista se realiz6 de forma grupal al contar con

la participacion de dos miembros de la familia (Folgueiras, 2016).

Categorias de analisis
A continuacion se describen las categorias de analisis que orientaron la presente

investigacion (ver tabla 5).

Tabla 5

Categorias de analisis: primer, segundo y tercer orden

Categoria .
Categorias P
S Categorias . . s
. segundo Definicion conceptual
primer tercero orden
orden
orden
Retos Todo tipo de intercambio de los seres
Cambios familiares: C vivos entre si y con el medio ambiente,
a. Comunicacion o
en la demandas o comprende tanto la comunicacién
dinamica exigencias verbal y no verbal (Consejeria de Salud
familiar que planteala y Servicios Sociales del Gobierno de La

presencia de Rioja, 2003)
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un hijo/a con
SD.

b.

Roles

Facilitan la organizacion de las
relaciones de la familia, delimitando la
posicion y conducta de cada miembro
(Consejeria de Salud y Servicios Sociales
del Gobierno de La Rioja, 2003)

C.

Normas o
reglas

Conjunto de acuerdos de conducta que
definen las relaciones y organizan la
manera en que los miembros de la
familia interactdan (Consejeria de Salud
y Servicios Sociales del Gobierno de La
Rioja, 2003)

d.

Adaptabilidad

Habilidad de un sistema familiar para
cambiar su estructura de poder, las
relaciones de roles y las reglas de las
relaciones, en respuesta al estrés
situacional y propia del desarrollo
(Olson citado en Ferrer-Honores,
Miscan-Reyes, Pino y Pérez-Saavedra,
2013).

Cohesién

Vinculos emocionales que los miembros
de la familia tienen unos con otros y el
grado de autonomia personal que
experimentan (Olson citado en Ferrer-
Honores, Miscan-Reyes, Pino y Pérez-
Saavedra, 2013).

Trascendencia

y
espiritualidad

Busqueda de fortaleza, amparo y guia
ante la adversidad en tradiciones
religiosas y/o culturales, las cuales
apoyan en la trascendencia y ofrecen un
sentido. (Walsh, 2016)

Sistema de

Resilienci .
creencias

a Familiar b.

El sentido ala
adversidad

Significado dado a la situacion
recurriendo a atributos causales y
explicativos, lo cual permite ampliar las
perspectivas 'y miradas a la
situacién. (Walsh, 2016)

C.

Mirada
positiva

Perspectiva optimista sin importar cuan
inhdspito sea el presente. Se nutre a
partir de experiencias y un contexto
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comunitario que apoye, dado que, ello
facilita la disminucién de sentimientos
de desamparo, fracaso, culpa y refuerza
la confianza y el espiritu de “poder
hacerlo”. (Walsh, 2016)

a. Flexibilidad

Necesidad de elaborar y construir
nuevas condiciones de normalidad a
medida que se establecen nuevas
relaciones y se reorganizan modelos de
interaccibn para adaptarse a la
situacién. (Walsh, 2016)

b. Aptitud para

Compromiso, reconocimiento y respeto
por los limites y las diferencias entre los
integrantes, lo cual se manifiesta o
refleja en el apoyo mutuo y la
colaboracion. (Walsh, 2016)

unir o
cohesionar
Dinamicas de
organizacion
familiar
c. Recursos
sociales 'y
econdmicos

Las redes de apoyo se consideran
salvavidas al ofrecer un sostén practico
y emocional, al igual que la seguridad
financiera, respecto a esto, Walsh
(2003) expone que “asi como los
individuos necesitan de relaciones que
los apoyen para desarrollarse, la
resiliencia familiar debe ser sostenida
por politicas y practicas sociales e
institucionales que impulsen la
capacidad para desarrollarse” (Walsh,
2003, p.11)

En esta categoria se tiene en cuenta los
planteamiento de Ungar (2012)
respecto a los conceptos de:
disponibilidad (capacidad fisica y social
del contexto para brindar
oportunidades de adaptacion positiva),
accesibilidad (capacidad del individuo
para acceder a los recursos psicoldgicos,
culturales y fisicos que construyen y
mantienen su bienestar), negociacidn
(capacidad de negociacién para ejercer
influencia sobre cuales son esas
oportunidades y cémo se brindan) y
significado (sistema de significados
construido socialmente que influye en la
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valoracidn que otorga cada familia a los
recursos).

Importancia de que el mensaje que se
transmita entre los miembros de la
a. Claridad familia sea de forma concisa, veraz y
congruente, dado que esto facilita un
funcionamiento eficaz. (Walsh, 2016)

Comunicacion desde wuna postura
abierta, tolerante y empadtica que le

. ., b. Expresion permita a los integrantes compartir y
Comunicaci6 i . .
n emocional aceptar ampliamente sus sentimientos y
Y, emociones con total confianza. (Walsh,
Resolucion de
2016)
problemas

Aporte que hacen todos los miembros
de la familia al generar recursos
creativos que proporcionan nuevas
posibilidades para enfrentar situaciones
adversas, de manera tal que supone una
negociaciéon de ideas o recursos para
tomar decisiones claves en pro de la
adaptacion familiar. (Walsh, 2016)

c. Resolucién de
problemas en
colaboracion

Nota. La definiciébn dada corresponde a las categorias de tercer orden, segun los autores

consultados.

Andlisis de los datos

El andlisis de la informacion recolectada se llevo a cabo por medio de la herramienta
software ATLAS T1 version 8.0, la cual permitié apoyar el proceso de organizacion e interpretacion
de informacion en investigaciones cualitativas. Cabe resaltar que, el analisis de dicha informacién
recolectada se llevo a cabo con base en un analisis tematico, el cual segiin Escudero (2020) es una
técnica de investigacion para identificar, analizar e informar patrones/temas dentro de los datos
recolectados empiricamente. Esta permitié organizar y describir el conjunto de datos en detalle,

interpretar aspectos del tema de estudio e identificar posibles categorias emergentes.

Procedimiento

La presente investigacion tuvo las siguientes fases que permitieron el desarrollo de esta:
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Fase 1- Planteamiento del problema
Se selecciond y delimit6 el problema de investigacion, teniendo como marco de referencia
el contexto general, tanto mundial como nacional del fendmeno que permitieron contextualizar la

problematica alrededor de la resiliencia familiar en familias con un hijo/a con sindrome de Down.

Fase 2- Revisidn de literatura y construccion de marco tedrico

Se procedi6 a indagar sobre dicha tematica a partir de investigaciones recientes a nivel
internacional, nacional y local, las cuales fueron consultadas en bases de datos como: EBSCO,
SCOPUS, ProQuest, Redalyc, Scielo, entre otras; por medio de palabras claves tales como
resiliencia, familiar, sindrome Down, discapacidad intelectual. De igual forma, se identificaron las

teorias de autores reconocidos en el area de estudio seleccionada.

Fase 3 - Construccion de instrumento
A partir de lo revisado, se identifico las categorias de analisis a implementar, las cuales
fueron base para el proceso de construccién de las preguntas que conforman la guia de la entrevista

semiestructurada.

Fase 4 - Validacion y Prueba piloto de instrumento

Dicha entrevista semiestructurada fue sometida a un proceso de validacion por jueces
expertos en el tema y, segun ello, se realizaron las modificaciones necesarias para el cumplimiento
del objetivo de estudio. Una vez realizado lo anterior, se realizé una prueba piloto con participantes
que cumplieran con los criterios de inclusién y exclusion definidos, con el fin de validar la
coherencia, relevancia y estructura de la guia de entrevista. Teniendo en cuenta lo identificado en
la prueba piloto realizada, se llevd a cabo un proceso de correccion final del instrumento,
eliminando asi una pregunta de la categoria de dindmicas de organizacién familiar y una pregunta
de la categoria de comunicacion y resolucion de conflictos. De igual forma, en esta ultima categoria

se modificaron dos preguntas buscando mayor profundidad y claridad.

Fase 5- Seleccion de participantes

Se contacto con fundaciones de la ciudad de Cali que trabajan directamente con la poblacion
objetivo, posteriormente, dentro de cada fundacion se identifico a un profesional cercano a los
procesos de las familias, quien, con su criterio y el apoyo de otros profesionales, acompafié el

proceso de seleccidn de aquellas familias consideradas resilientes. Es importante resaltar que, dicha
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decision se guid tanto de sus experiencias como de un cuadro de definiciones y una rejilla elaborada
por las investigadoras con base en los planteamientos de Walsh (2016). Dicha rejilla contiene items
que ayudaron a determinar la presencia de caracteristicas resilientes y corroborar el cumplimiento
de los criterios de inclusion por parte de las familias. En este sentido, los profesionales adoptaron
un rol mediador entre las familias y las investigadoras, contactando por medio de estos a la
poblacion estudiada.

Se les solicito a los profesionales de las fundaciones compartir una invitacion (anexo 6)
dirigida a las familias seleccionadas, dicha invitacion incluyo las caracteristicas principales del
estudio expuestas de una forma sencilla y empatica. Las familias interesadas en participar fueron
contactadas por las investigadoras y se acordd conjuntamente un encuentro para el reconocimiento
y la recoleccién de informacion. Una vez en el encuentro, se presentd el consentimiento informado
(anexo 7) en donde se especificaron las consideraciones éticas del estudio y, se aclaré nuevamente,

los objetivos y metodologias de la investigacion.

Fase 6 — Recoleccidn de la informacién y sistematizacion de datos

Tras la aceptacion y firma del respectivo consentimiento, se inicio la recoleccion de los
datos mediante una entrevista semiestructurada a dos miembros de la familia, los cuales
participaron de forma voluntaria en esta fase. Dicha entrevista se realiz6 con el apoyo de la
aplicacion ZOOM (dadas las condiciones de Pandemia por COVID-19 que establece el aislamiento
preventivo) y tuvo una duracion de 60 minutos aproximadamente. La informacion se registro en
grabacion de audio. Se inicid la entrevista con cinco (5) preguntas sociodemogréaficas v,
posteriormente, se abordaron las preguntas base orientadas a las categorias de analisis.
Posteriormente, se sistematizo la informacion recolectada por medio del software ATLAS TI
version 8.0, en donde se categorizo las transcripciones de las entrevistas semiestructuradas con
base en las categorias de andlisis previamente establecidas y reconociendo las posibles categorias

emergentes.

Fase 7 — Analisis de datos

Finalizada la fase de sistematizacion de datos, se realizd un anélisis de la informacion
reconociendo en el discurso de cada familia, primero, los aspectos significativos correspondientes
a cada categoria de analisis y, segundo, identificando semejanzas y diferencias entre las

experiencias. Posteriormente, se llevo a cabo una correlacion entre los hallazgos y la literatura
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revisada y documentada previamente. En esta fase se tuvo en cuenta las categorias de analisis y las
emergentes, para finalmente dar respuesta a la pregunta de investigacion por medio de la discusion

elaborada.

Fase 8 - Construccién de Informe final, devolucidn y socializacion

A partir de los resultados obtenidos y la discusion realizada, se expuso en un informe final
los elementos principales de la investigacion. Lo anterior, serd insumo para la devolucion a los
participantes y, permitira una socializacion clara y precisa tanto a los jurados expertos en el tema

como a la comunidad educativa.

Consideraciones éticas

La presente investigacion se realizo bajo el marco legal de la resolucion N° 008430 de 1993,
declarada por el Ministerio de Salud y Proteccion Social, en la cual se establecen las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud con seres humanos a nivel
nacional (Ministerio de Salud, 1993). Se brind6 la informacion y el debido proceso a los
participantes, segin lo expuesto en las consideraciones éticas definidas en el Manual Deontolégico
y Bioético de Psicologia (Colegio Colombiano de Psicologia [COLPSIC], 2019) y la ley 1090 del
2006 que regula el ejercicio de la psicologia en Colombia (Ley 1090, 2006). Lo anterior teniendo
como base los principios éticos de beneficencia, no maleficencia, justicia, autonomia e integridad.
Esto es expuesto en el consentimiento informado, donde se evidencian los objetivos y la
justificacion del estudio a realizar. En este también se estipulé que: a) la participacion es libre y
voluntaria; b) no requiere gasto alguno ni se recibira ningdn tipo de remuneracion econémica; c)
los datos obtenidos cumpliran fines académicos; d) los datos seran mantenidos bajo estricta
confidencialidad; e) so6lo los participantes recibiran retroalimentacion verbal a partir de los
resultados; f) no existiran consecuencias para los participantes en caso de no aceptar la invitacién
o de retirarse del estudio en el momento en que lo desee, agradeciendo que se informe las razones,

pero con plena seguridad que sera respetada.

El presente estudio es considerado como una investigacion sin riesgo segun lo planteado en
la resolucion N° 008430 de 1993 (Ministerio de Salud, 1993), puesto que, se emplearon teécnicas y
métodos de investigacion documentadas sin intervencion o modificacion intencionada de las

variables bioldgicas, fisioldgicas, psicologicas o sociales. Sin embargo, teniendo en cuenta que la
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investigacion abordd tematicas sensibles, es importante mencionar que, se le comunico a los
participantes que, en caso de requerirlo, podian solicitar apoyo y acompafiamiento a la fundacion

a la que pertenecen.
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RESULTADOS

Este estudio se propuso describir los procesos de resiliencia familiar evidenciados en cuatro
familias que tienen un hijo(a) con sindrome de Down de la ciudad de Cali - Colombia. A
continuacion, se describen los datos sociodemograficos de las familias participantes v,
posteriormente, los hallazgos de las entrevistas realizadas alrededor de su experiencia de crianza
de un hijo/a con SD. Dicha informacion, sera presentada por grupos familiares teniendo como guia
las categorias de primer, segundo y tercer orden planteadas anteriormente, asi como también
aquellas subcategorias emergentes producto del ejercicio de indagacion y que no fueron
delimitadas en un primer momento.

Las categorias de primer orden corresponden a cambios en la dinamica y resiliencia
familiares. La primera de estas contiene la categoria de segundo orden: retos familiares, la cual
comprende las demandas o exigencias que plantea la presencia de un hijo/a con SD en areas como
comunicacion, roles, normas o reglas, adaptabilidad y cohesion. La otra categoria de primer orden
se compone de tres categorias de segundo orden: 1) Sistema de creencias, ésta comprende las
formas de pensar y significar las situaciones retadoras durante el proceso de crianza, por tanto tiene
en cuenta tres aspectos claves: trascendencia y espiritualidad, el sentido a la adversidad y mirada
positiva; 2) Dindmicas de organizacion familiar que comprende las diferentes formas de
organizacion en una familia para enfrentar los desafios propios de la situacién de SD, por tanto
incluye categorias de tercer orden como flexibilidad, aptitud para unir o cohesionar y recursos
sociales y econdmicos; y 3) Comunicacion y resolucion de problemas, comprende las formas como
se da la comunicacion y la construccion de estrategias para resolver un problema, se refleja por
medio de la claridad, expresion emocional y resolucion de problemas en colaboracion. Es
importante resaltar que se usaran pseudénimos para cada uno de los participantes de las familias,

las cuales a su vez seran nombradas como F1, F2, F3 y F4.
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Las entrevistas

A continuacion, se presentan los hallazgos de las entrevistas con las cuatro familias
participantes que, como se menciono anteriormente, fueron organizadas por grupos familiares de
acuerdo con las categorias de primer, segundo Yy tercer orden derivadas de la literatura en el tema.
Asi mismo, estos hallazgos evidencian una complementariedad entre los discursos de los miembros
de cada familia.

Cabe resaltar que, los resultados que se expondran a continuacion seran descritos de la
siguiente manera, en un primer momento, los hallazgos de cada una de las familias con relacion a
las categorias de analisis y, en un segundo momento, hallazgos generales a manera de resumen de
las experiencias de todas las familias. Dicha estructura se plante6 en concordancia con el disefio de

estudio de caso multiple propuesto para la presente investigacion.

Familia 1
Cambios en las dindmicas familiares.

Impacto del diagndstico (categoria emergente). El nacimiento de la integrante con SD se
dio de forma prematura, en ese momento no se notifico el diagnostico por parte del personal médico
sino que, por el contrario, se emitieron una serie de examenes sin previa informacion de sus
razones. Ocho meses después, con ayuda de terceros, se enteraron de que dichos examenes fueron
emitidos para identificar el tipo de SD que tenia su hija. Lo anterior fue percibido por las cuidadoras

como negligencia por parte de los profesionales de la salud de la entidad. Asi lo dijo Rosa
“No, mira que en ese tiempo y ahi hubo como una negligencia pienso yo, del seguro
social, porque resulta que la entregaron asi. Asi. 0 sea, la nifia nacié muy prematurita, pero
nosotros pensabamos que como era tan prematura por eso tenia los ojitos chinitos y las manitos
muy pequefias, pues ya uno se va dando cuenta como en el transcurrir de la vida, pero nos
mandaron... la mandaron para la casa asi, sin nada ni nada” (Rosa, madre, F1).

Posterior a la revelacion del diagndstico, se generaron sentimientos de incertidumbre en la
familia dado al poco conocimiento alrededor de la condicion de SD, sus implicaciones, cuidados

especiales y los posibles apoyos a los que podrian acudir. Asi lo dijo Maria:

“...de pronto una vida de retos... porque pues uno no sabe como tratarlos a ellos al
comienzo ¢no? uno se pone que no sabe qué hacer, son otra clase de terapia, 0 sea como otra
forma de cuidarla...de mas cuidado” (Maria, hermana, F1).
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Retos familiares.

Comunicacion. Se identificé una comunicacién caracterizada por ser directa, congruente y
receptiva entre ambas cuidadoras. La F1 refirié que dicha comunicacién no presentd cambios ante
el diagndstico de SD.

“No, normal, siempre intentamos estar de acuerdo” (Rosa, madre, F1).

Roles. En esta categoria la familia reconocio la necesidad de ser flexible respecto a quién
desempefia el rol de cuidador, mencionando que, dependiendo de la situacion, la hermana o madre

cubren ciertas necesidades de cuidado del integrante con SD. Asi lo dijo Maria:

“Todos giramos como en torno a ella, pues cuando ella nacid, yo la bafiaba, le cuide la
dieta a mi mama...yo siempre he estado con ella desde pequeria” (Maria, hermana, F1).

La madre, quien desempefia el rol de cuidador primario, complemento que, a pesar de ya
estar familiarizada con el rol de cuidadora, la condicion de SD demand6 nuevas formas de cuidado,

lo cual represent6 un reto. Tal como se evidencia a continuacion:

“Pero para mi es normal luchar igual como luchaba con los otros, pero en cuanto a ella
es algo més de cuidado, més de todo, para mi lo primordial es ella” (Rosa, madre, F1).

Normas o reglas. Esta categoria fue reconocida por la familia como uno de los principales
retos durante el proceso de crianza, puesto que, se menciond una dificultad para acatar normas y
reglas de la cotidianidad debido a una comorbilidad médica asociada a la condicion de SD que

dificulta la regulacién emocional. Asi lo expresd Rosa:

“Ahi ya entendimos muchas cosas, o sea como los estados de animo de ella... entonces
ahi ya empezamos como no tanto a regafiarla sino mas bien hablarle y cogerla como a las
buenas... antes pensabamos que era rebeldia, pero no, era por la tiroides” (Rosa, madre, F1).

Adaptabilidad. A partir del relato de la F1, se evidencié un proceso de adaptacién posterior
al diagnostico de SD que implicd nuevos aprendizajes, siendo esta una experiencia reconocida por
las participantes como retadora, significativa y de trabajo diario. Tal como se expresé por parte de

Maria:

“Una vida de retos, también son retos que se aprenden y que hay que enfrentar todos los
dias” (Maria, hermana, F1I).

Asi mismo, en esta categoria, se identifico en la F1 variables influyentes tales como:

reorganizacion de funciones y pautas de crianza, conocimientos sobre SD y estrategias de
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afrontamiento. En este sentido, la familia inicié una busqueda de estrategias para la reorganizacion
a partir del conocimiento que tenian respecto a la condicion de SD, tales como, flexibilidad y
busqueda de apoyo y recursos. Lo anterior, representd mayor reto tras carecer de conocimiento de

la condicion, como se expresa a continuacion:

“... porque pues uno no sabe como tratarlos a ellos al comienzo, uno se pone que no sabe
qué hacer, son otra clase de terapia, o sea es otra forma de tenerla a ella, de mas cuidado”
(Maria, hermana, F1).

Complemento a lo anterior, Rosa manifestd que:

“Mejor dicho, el cuidado es diferente al de cualquier otro nifio, ellos tienen mas cuidado
todavia” (Rosa, madre, F1).

Cohesion. En esta familia se identifico la presencia de vinculos emocionales cercanos y
afectivos, lo cual se reflejo en la construccion de una red de apoyo orientada especialmente hacia
el bienestar de la integrante con SD una vez se conoce su diagndstico. Asi lo dijo Maria en

concordancia con Rosa:

“;Y en qué cambio? cambio porque uno se une COMO... UNO COMO que ya gira en torno a
ella” (Maria, hermana, F1).

Resiliencia familiar
Sistema de creencias.

Trascendencia y espiritualidad. La F1, durante su discurso, expresé de manera recurrente
su creencia espiritual orientada a la existencia de un Dios como ser supremo y omnipotente, el cual

les ofrecid un sentido a la situacion y facilité su aceptacion. Asi lo manifesté Rosa:

“Para mi es una bendicion porque uno no debe decir que lo rechaza, porque por algo mi
Dios nos los mando asi, entonces es una bendicién para uno y asi lo tiene que aceptar
porque uno de madre tiene que aceptar a sus hijos como vengan... yo salgo adelante con
ella... porque esa es la meta mia, que mi Dios me tenga muchos arios para salir adelante
con ella, hasta que mi Dios lo quiera” (Rosa, madre, F1).

Sentido a la adversidad. Como se menciond anteriormente, la F1 recurrié principalmente
a la creencia religiosa como una forma de darle un sentido o significado a sus vivencias,

especialmente al proceso vivido junto con la integrante con SD.
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Mirada positiva. En esta categoria, la F1 percibi¢ la situacion de SD como una experiencia
que permiti¢ el fortalecimiento de los miembros de la familia, donde a pesar de los limites, la Gnica
estrategia percibida es “seguir luchando y trabajando”. Asi lo expresé Maria:

“Hay que seguir adelante, o sea cuando pasan esas situaciones asi hay dos formas, o uno

se echa a morir, a llorar o simplemente sale adelante y sigue luchando porque no hay mas, no
hay de otra, hay que seguir luchando y trabajando” (Maria, hermana, F1).

En concordancia con lo anterior, Rosa menciond que:

“Sea como haya nacido uno tiene que aprender a convivir con ellos y salir adelante
porque esa es la meta mia... para mi es normal luchar igual como luchaba con los otros, pero en
cuanto a ella es algo mas de cuidado... pero para mi lo primordial es ella” (Rosa, madre, F1).

De igual forma, la F1 resignifico la experiencia de crianza del miembro con SD a partir de
los aprendizajes, una actitud de apertura y un reconocimiento de aspectos positivos ante la

adversidad. Como se expresa a continuacion:

“Uno aprende a ver la vida de otra manera, o sea, porque uno siempre espera todo
perfecto ¢si? pero dentro de esas imperfecciones también hay cosas que son mas
perfectas aun” (Maria, hermana, F1).

Dindmicas de organizacion familiar.

Flexibilidad. A partir del conocimiento de la condicion de SD, la F1 reconocid la necesidad
de buscar nuevas formas de interactuar tanto con la integrante con SD como entre las cuidadoras,
para asi, poder suplir las demandas y mantener una organizacion familiar. Un claro ejemplo de ello
se presentd en la medida en que la familia se enterd de los problemas de tiroides en la integrante
con SD, siendo esto una situacion que gener6 una flexibilidad en el establecimiento de normas y

nuevas formas de comunicacion. Tal como se menciond por Rosa en concordancia de Maria:

“Empezamos no tanto a reganiarla sino mds bien hablarle, cogerla a las buenas y decirle
<<mami bafiese 0 mami vaya organicese>> ... si porque antes pensabamos que era como rebeldia,
pero no, era por la tiroides”’ (Rosa, madre, F1).

Aptitud para unir o cohesionar. En esta categoria, se identifico que las cuidadoras de la F1
se colaboran y apoyan mutuamente ante las situaciones retadoras o de cuidado de la integrante con
SD. Lo anterior, se reflejé en un proceso de toma de decision mencionado, el cual se realiz6 bajo

un total acuerdo entre ambas partes. Asi fue manifestado por Maria:
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“Yo mantengo pendiente de Dina y de mi mamd y pues cuando se toman las decisiones pues yo
estoy aca y tomamos las decisiones aca, ;si?” (Maria, hermana, F1).

Lo anterior, fue mencionado en igual medida por Rosa:

“Mas que todo somos ella y yo, después de que murio el papa no quedamos sino ella y yo”
(Rosa, madre, F1)

Adicionalmente, se evidencio un especial interés por respetar los procesos de aprendizaje
y las motivaciones de la integrante con SD, promoviendo a su vez el desarrollo de autonomia en

diferentes actividades. Asi lo expresé Maria:

“Pues uno trata de motivarla, pero pues tampoco la obligamos... hemos tratado de tenerla
siempre vinculada para que ella aprenda a ser independiente en la vida” (Maria, hermana, F1).

Recursos sociales y econémicos. Inicialmente, la F1 reconocio falencias en los recursos
meédicos debido a la falta de comunicacion del diagnéstico de SD e informacion de este, razén por

la cual no fue percibido como apoyo en un primer momento. Tal como lo mencion6 Maria:

“...En ese tiempo hubo como una negligencia, pienso yo, porque resulta que la
entregaron asi, 0 sea, la nifia nacié muy prematurita y nosotros pensabamos que por eso
tenia los ojitos chinitos, las manitos muy pequefias, porque ellos nacen con unas
condiciones ¢no?... la mandaron para la casa asi, sin nada ni nada” (Maria, hermana,
F1).

Posterior a la identificacion de diferencias en el desarrollo de la integrante con SD y a la
ausencia de respuesta por parte del seguro social en informacion al respecto, la F1 decidid buscar
por medios particulares aquellos procedimientos médicos necesarios para identificar el diagnéstico

de la integrante. Asi lo dijo Rosa:

“Hasta que nos cansamos y ya averiguamos por otro lado y entonces ahi ya tocé
ese examen hacerlo particular” (Rosa, madre, F1).

Ahora bien, a lo largo de la crianza, la F1 ha contado con recursos sociales tales como:
servicios interdisciplinarios de salud, fundaciones, hogares comunitarios e instituciones educativas,
siendo algunos de estos apoyados gubernamentalmente por parte de la secretaria de educacion. Tal

como lo expresé Maria:

“Primero la mandaron a terapia porque ella no gateo... y de ahi la tuvimos en un hogar
comunitario... después, cuando crecio, la metimos a una escuelita aqui mismo en Terron...
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después estuvo en el Tobias, becada 5 afios, luego, por un tiempo no pudimos vincularla a
ninguna institucion hasta que salio lo de ASOPANID” (Maria, hermana, F1).

Por otra parte, las cuidadoras reconocieron la importancia de la capacitacion y vocacion por
parte del personal de las instituciones a las que han logrado acceder, asi lo refierié Rosa:
“... la profesora no estaba capacitada porque no le ensefiaba sino las vocales, se

quedaron en las vocales siempre (risas)... por €so yo creo que es mas de vocacion de las
personas que estdan ahi con ellos” (Rosa, madre, F1).

En el relato, la F1 aclar6 que, a pesar de tener conocimiento de otros apoyos sociales, no
accedieron a estos debido a limitantes economicos. Asi lo dijo Maria:

“La dificultad que hay siempre es que no tenemos 10S recursos para pagarlo, yo se que

hay colegios especializados para ella, pero cuando fuimos a averiguar, la mensualidad

mas barata era de 1 millon de pesos, entonces pues ya toca es acé en la casa y con lo
que uno pueda” (Maria, hermana, F1).

Asi mismo, a pesar de mencionar apoyos econdémicos por parte del gobierno, la F1 percibio
que esta poblacion no es considerada como prioridad por parte del Estado. Por lo cual se ven en la
necesidad de buscar nuevas formas para garantizar una cobertura a este tipo de poblacion. Asi lo

dijo Rosa:

“... el afio pasado también nos toco pelear, ir al CAM y todo para poder que les dieran la
cobertura a ellos, o sea eso es triste, pero en realidad para uno como mama y cabeza de hogar,
ellos tienen muy poca ayuda asi como con el alcalde de Cali” (Rosa, madre, F1).

Lo anterior, refleja que la F1 asumid una posicién de busqueda activa de recursos y apoyos
en el entorno social, facilitando que la integrante con SD cuente con diversos escenarios de

estimulacidn, permitiendo asi, avanzar en su proceso de formacién y desarrollo personal.

Cabe resaltar que, en el relato de la F1 no se percibi6 apoyo por parte de la familia externa,

dado que no menciona dicho apoyo dentro de sus recursos.

Comunicacion y Resolucion de problemas.

Expresion emocional. Esta categoria se pudo evidenciar en la F1 con el relato de un
episodio de enojo por parte de la integrante con SD, donde se reconocio la emocion de ésta vy,
posteriormente, se tomo una postura caracterizada por la poca atencion como forma para brindarle

un tiempo y espacio a su regulaciéon emocional.
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“No, yo en ese sentido si la dejo, ni le paro bolas, la dejo y al rato ya se le pasa y me dice
<<mami quiero desayunar, mami me bafio ya o me bafio mas tarde>> pero yo la dejo y a ella se le
pasa’ (Rosa, madre, F1).

Resolucion de problemas en colaboracion. Ante los problemas o retos, se evidencié que
la F1 suele recurrir a dos tipos de estrategias, la primera corresponde a un proceso analitico
identificando las variables que influyen en el problema y dialogando acerca de la solucion 6ptima;
la segunda estrategia mencionada se orienta hacia la busqueda de recursos o apoyos que les faciliten
la situacion o les permitan solucionar la misma. Ambas estrategias se observaron en el relato sobre
los cambios de rutina experimentados por la integrante con SD ante la pandemia de COVID 19y

la forma como respondieron las cuidadoras. Asi lo expresé Maria:

“..lo que pasa es que ella traia una rutina que era la de ir a ASOPANID... se enojaba
por no poder hacer y yo creo que también por lo del encierro” (Maria, hermana, F1).

Respecto a esta situacion, la madre afiadié que:

“Ella se enojaba y decia que no la queria mandar...que era mala y que la habia sacado
de la escuela... me tocaba llamar a la profesora Zuly para decirle que no, que era que no habia
clases” (Rosa, madre, F1).

Respecto a la categoria de claridad, no se present6 informacién suficiente en la F1 para

evidenciar su presencia 0 no en la comunicacion familiar.

En sintesis, se identifico que uno de los principales retos para la familia ante las demandas
de la condicion de SD, se enmarca en el establecimiento y cumplimiento de las normas y reglas
durante el proceso de crianza, mencionando el diagnostico de hipertiroidismo como variable

influyente en dicho reto.

Por otra parte, en relacién con en el proceso de resiliencia, la familia reconocié a Dios como
la creencia espiritual mas importante para significar la condicion de SD de la integrante;
presentando una tendencia al dialogo y la negociacion y; reconociendo las variables economia y
vocacién como influyentes en el proceso de acceso y valoracidn de los recursos, asi como también,
reconocieron su papel activo en la busqueda de recursos ante las demandas propias de la condicion
de la integrante con SD. Finalmente, se evidencid que, aunque la experiencia ha significado un reto

para la familia, también es considerada como un aprendizaje.
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Familia 2
Cambios en las dindmicas familiares

Impacto del diagnostico (categoria emergente). Para esta familia, la primera sospecha
del diagnostico de SD se dio en la sala de parto ante las caracteristicas fisicas de su hija, sin
embargo, el médico no se atrevio a confirmarlo hasta contar con el examen, del cual se conoci6 su

resultado a los dos meses. Asi lo manifesté Sonia:

“el pediatra al dia siguiente al nacimiento de Dana se acerco a nosotros y nos dijo,
<<posiblemente su nifia tenga sindrome de Down, le tienen que hacer el cariotipo... ese
diagnostico puede ser, como no puede ser, yo creo que no porque yo la veo es como hinchada->
seguia diciendo él. <<Pero ninguno de los dos tiene la culpa>>... Bueno fue muy positivo y la
forma fue muy agradable, la forma en que nos dijo esto” (Sonia, madre, F2).

Asi mismo, al momento de comunicarle a su pareja la posibilidad de SD en su hija, Sonia

refirid aceptacion por parte de él:
“vo le pregunté que si le notaba algo raro algo diferente a Dana y él me dijo que la veia
muy bien, muy bonita, entonces yo le comenté lo que me habia dicho el pediatra y él me dijo <<yo

no le veo nada, pero si tiene sindrome de Down no importa... siempre dijimos que la ibamos a
querer y la ibamos a cuidar, no importa como viniera>>" (Sonia, madre, F2).

En este sentido, se evidencio que la llegada de la integrante con SD no represent un evento
traumatico e impactante para la F2 dado a que reconocieron la influencia de sus experiencias
personales y profesionales y, a que consideraron y dialogaron previamente dicha probabilidad
como familia. Asi lo expreso Sonia:

“...por la edad que yo tenia en ese momento y que ya habia perdido un bebé... de ahi que
tampoco fue muy traumatica la llegada... si tiene sindrome de Down pues no importa porque
nosotros ya lo habiamos hablado y siempre dijimos que la ibamos a querer y le ibamos a
cuidar...habiamos cuidado nifios con sindrome de Down en la casa... también nosotros habiamos
trabajado y €l me habia apoyado mucho en mi trabajo con nifios con sindrome de Down”’

(Sonia, madre, F2).

Retos familiares.
Comunicacion. La F2 reconocié que no experimentd cambios en la comunicacion a partir

del diagnostico de SD en su hija, refiriendo que previamente dialogaron sobre la posibilidad de

tener un hijo/a con discapacidad. Asi lo expresé Sonia:
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“Entre nosotros no cambio, yo pienso que como siempre fue una nifia muy deseada, muy
planeada, muy programada... si teniamos la idea de que podia llegar con alguna discapacidad,
porque ese fue de pronto uno de mis temores y lo hablé” (Sonia, madre, F2).

Roles. Respecto a los roles establecidos en la F2, se reconocié un predominio del cuidado
por parte de la figura materna. De igual forma, se evidencio una presencia de altas expectativas por
parte de la familia externa frente al nacimiento de su hija y la construccién de una familia; dichas
expectativas combinadas con el diagnostico de SD influyeron en la forma de interactuar y roles

tanto de la familia nuclear como externa. Tal como manifestd Sonia:

“Toda la familia, tanto la familia de Pablo como mi familia esperaban a Dana, porque
pues yo no tenia hijos y mi papd, por ejemplo, decir <<esa es la Unica nieta, el Gnico nieto que me
falta >> ... el amor de ellos hace que de pronto fueran sobreprotectores... ” (Sonia, madre, F2).

Normas o reglas. En esta categoria, se identifico que la F2 establece una serie de normas o
reglas para la realizacion de actividades diarias, las cuales, al enfocarse en la regulacion de la
conducta y atencion de la integrante con SD, se han identificado como retadora, por ello, se han
establecido una serie de estrategias construidas por ambos cuidadores, tal como la implementacion
de una economia de fichas para las actividades de su hija con SD, estrategia derivada de su campo

laboral. Tal como lo expreso Sonia:

“... nosotros tenemos un cuadro en donde estan todas las actividades que se deben hacer,
levantarse, cepillarse, desayunar, organizar las tareas académicas y asi durante todo el dia,
entonces ella las sigue y le colocamos una carita feliz y a ella eso la motiva y le gusta ... (Sonia,
madre, F2).

Adaptabilidad. En esta categoria, la F2 reconocié que existia cierta predisposicion a la
llegada de un hijo/a con algun tipo de discapacidad debido a la influencia de variables tales como:
la edad de la madre y antecedentes por la pérdida de un bebé. Teniendo en cuenta lo anterior, la
pareja llevo a cabo un ejercicio de didlogo, lo cual, segun la madre, disminuyo el impacto de la
noticia al nacer su hija. Tal como lo manifest6 Sonia:

“... por la edad que yo tenia en ese momento y que ya habia perdido un bebé... de ahi
que tampoco fue muy traumatica la llegada...” (Sonia, madre, F2).

Para dar inicio al proceso de adaptacion, la madre refirio haber llevado a cabo un ejercicio
o ritual de despedida de aquellas ideas de lo que pensaba seria su hija, estrategia propia que le

permitio abrirse a nuevas formas de percibir la situacion. Asi lo dijo:
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“Tenemos que dejar ir a esta nifia que nosotros imaginamos, dejarla ir para que
podamos aceptar y celebrar a esta nifia que tenemos ahora...empezar con esa aceptacion y con
esa celebracion de esas diferencias” (Sonia, madre, F2).

Adicionalmente, la F2 mencion6 que se les facilitd reconocer los recursos para la
estimulacion oportuna de su hija con SD debido a los conocimientos de base desarrollados en
experiencias personales y laborales con dicha poblacion. No obstante, al conocer los riesgos de

salud caracteristicos del SD, la madre enfrentd una depresion posparto, asi lo dijo:

“... nosotros trabajamos en una organizacion muy social, y habiamos trabajado todo el
tema de las capacidades diferenciadas, pero es diferente pensar cuando somos nosotros los que
estamos en esa situacion... la depresion a mi me dio por temor de que a ella le pasara algo, que

se fuera a morir, a mi me daba mucho miedo de perderla y eso me genero la depresion

posparto” (Sonia, madre, F2).

Cohesidn. En esta categoria, se evidencié que la F2 decidi6 mantener y fortalecer sus
vinculos emocionales, anticipando los posibles eventos adversos y los retos que estos implican,
facilitando el reconocimiento y acceso a recursos para afrontarlos constructivamente. Asi lo

expreso Pablo:

“... si tiene sindrome de Down pues no importa porque nosotros ya lo habiamos hablado
y siempre dijimos que la ibamos a querer y la ibamos a cuidar, no importa como viniera”

(Pablo, padre, F2).

En complemento a lo anterior, Sonia mencioné que:

“Si, nosotros ya lo teniamos mas o0 menos hablado... nosotros habiamos trabajado eso, no
tenia duda con él porque él me habia apoyado mucho en mi trabajo con nifios con sindrome de
Down” (Sonia, madre, F2).

Resiliencia familiar

Sistema de creencias.

Trascendencia y espiritualidad. En esta categoria, la F2 reconocio el amor y la unién

familiar como pilares fundamentales en sus dindmicas. Asi lo expresé Pablo:

“La forma de pensar que han ayudado a superar estos retos es el amor de familia...
hemos analizado, que el amor de familia le da una estimulacion positiva a los nifios con
sindrome Down” (Pablo, padre, F2).
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Asi mismo, se identifico6 que la F2 cuenta con una creencia en Dios basada en el
agradecimiento por los logros a nivel individual, familiar y social, que les ha permitido sobrellevar

las dificultades. Tal como se mencioné por parte de Pablo:

“La mayoria de las cosas siempre conversamos y marchan bien, a Dios Gracias Dana
por eso cuenta con muchas habilidades, por las buenas decisiones de los padres... gracias a

Dios hemos tenido la suerte y la dicha de sortear esas dificultades que le [lamamos nosotros”
(Pablo, padre, F2).

Los cuidadores también manifestaron un fortalecimiento de valores tales como amor,
empatia, paciencia, tolerancia y responsabilidad durante el proceso de crianza de su hija con SD,
valores que son reconocidos como relevantes en la relacién como familia y con su entorno. Asi lo
dijo Sonia:

“..la paciencia es algo que uno debe aprender, a tolerar... siempre decimos que es un

aprendizaje de no juzgar, de ponerse en el lugar de otros, si antes éramos empaticos, pues ahora
somos aun mas...” (Sonia, madre, F2).

Por otro lado, el padre reconocio la experiencia de crianza con su hija con SD como una
situacion de aprendizaje, donde los conocimientos adquiridos son compartidos permitiéndole a la
familia aportar, retroalimentar y apoyar activamente en otros procesos de resiliencia similares. Lo

anterior se evidencio en un encuentro con otra familia en proceso de crianza de una hija con SD:

“tuve una experiencia con unos amigos, me invitaron a su casa y llegé una pareja con

una nifia de sindrome de Down que tenia 4 afios, iniciamos a conversar y comencé a explicarle,
sobre las terapias, los cuidados y todo lo que pueden aprender...uno tiene la oportunidad de
conversar y contar las anécdotas que uno ha vivido... entonces eso le llena mucho de
satisfaccion, que uno puede aportar a otros procesos de otros...”

(Pablo, padre, F2).

Asi como también en su proceso de aportar a la institucién donde se encuentra vinculada
su hija, asi lo dijo Sonia:
“Si, se han hecho sugerencias, en ASOPANID les contamos de recursos a los que podian

recurrir, y le sugerimos algunas entidades, organizaciones internacionales y nacionales
a las que podian presentar sus proyectos” (Sonia, madre, F2).

Sentido a la adversidad. En esta categoria, la F2 identifico que las causas que permitieron
asimilar de una mejor manera el diagnostico de su hija, radica en el deseo y planeacion por parte

de sus cuidadores. Asi lo dijo Sonia.
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“... yo pienso que como fue una nifia muy deseada, planeada, programada, de ahi que
tampoco fue muy traumatica la llegada” (Sonia, madre, F2).

De igual forma, los padres identificaron en su hija la apropiacion de una actitud reflexiva
que le permite reconocer y ser consciente de sus posibilidades y limites. Asi lo expres6 la madre:

“..Ella al principio se siente como mal, pero luego inmediatamente se recupera y

empieza a dar otras explicaciones << jah! yo no puedo jugar con los nifios porque no puedo
correr por la calle y me dan miedo los carros>>...ella misma va como buscando las soluciones a
esas situaciones” (Sonia, madre, F2).

Mirada positiva. En esta categoria, se identifico que la F2 se enfoca en el reconocimiento
y aceptacion de las diferencias de su hija desde una perspectiva positiva como una particularidad

mas que un limitante. Asi lo dijo Sonia:

“... celebrar que ella tiene unas diferencias, entonces empezar con esa aceptacion y con
esa celebracion de esas diferencias” (Sonia, madre, F2).

De igual forma, los cuidadores reconocieron que la forma en que su hija enfrenta y significa
las situaciones de rechazo, les ha permitido aprender y fortalecer su perspectiva positiva y optimista
tanto en dichas situaciones como de las capacidades desarrolladas por su hija. Tal como se expresé

a continuacion:

“..hay veces que la excluyen y para uno es complicado y dificil como padres, pero ella

nos ha ensefiado que eso se acepta, ella es muy resiliente, yo creo que la resiliencia de nosotros
estd mas por lo que ella nos ha dado y nos ha ensefiado, ella no se afecta mucho” (Sonia, madre,
F2).

Dindmicas de organizacion familiar.

Flexibilidad. Esta capacidad se pudo observar tanto en el establecimiento de tareas
cotidianas como en los pensamientos alrededor de las capacidades y limitantes de su hija con SD.
Por un lado, la F2 reconocid la necesidad de ajustar algunas actividades y llegar a acuerdos con su

hija para el cumplimiento de las normas o tareas establecidas, tal como expres6 Sonia:

“... ella quiere hacer otras cosas, yo a veces soy muy flexible y Pablo también... podemos llegar
a acuerdos... no somos tan estrictos de hacer lo mismo todos los dias, sino que hay dias en que
empezamos de una manera y dias donde empezamos de otras” (Sonia, madre, F2).

Durante el proceso de crianza los cuidadores identificaron diferentes momentos en los que

han visto la necesidad de ser flexibles con relacion al proceso de aprendizaje y desarrollo de
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habilidades de su hija, puesto que, reconocieron diferencias entre las motivaciones y capacidades
de su hija con las esperadas por ellos. Asi lo manifestd Sonia:

“.. porque a veces quisiera que ella aprendiera a leer, a escribir, a hacer cosas formales,

mas académica, entonces nosotros dos, sobre todo Pablo es muy es comprensivo y acepta eso
mas facil que yo... y eso le pasa a uno con ellos, uno le pone limites y no sabe ellos hasta donde
pueden llegar” (Sonia, madre, F2).

Aptitud para unir o cohesionar. En esta categoria, la F2 reconocié la necesidad de estar
unidos y llegar a acuerdos con relacién a las pautas y formas de crianza de su hija, lo anterior se
reflej6 al momento de establecer limites con la familia externa, quienes suelen ser
sobreprotectores. Tal como lo manifesté Sonia:

“el amor de ellos hace que de pronto sean sobreprotectores...ha sido un reto, porque no
consciente que uno la regafie, entonces me toca hablarles y explicarles que ella no

siempre va a estar con nosotros, que ella va a estar con otras personas y por eso debe
aprender a convivir con otras personas...” (Sonia, madre, F2).

Por otra parte, se evidencié que hay respeto, comprension y apoyo por parte de todos los
miembros de la familia hacia las diferencias de pensamientos y motivaciones. Asi lo manifestd

Sonia;

“..aella el tema de la escritura y la lectura se le dificulta porque eso no la motiva, ella
es muy del baile y canto, a ella se le facilitan estas cosas, eso esta bien, que desarrolle su parte
artistica, entonces eso lo hablamos mucho y lo hablamos con ella” (Sonia, madre, F2).

Asi mismo, se evidencio un interés de los cuidadores por incentivar la participacion de su

hija con SD en cada una de las actividades en las que se vean involucrados. Asi lo manifesté Pablo:

“Nosotros siempre tratamos de incluirla y siempre tratamos de que ella participe,
no que esté ahi solamente, sino que ya participé” (Pablo, padre, F2).

Recursos sociales y econdmicos. En esta categoria, se reconoci6 que la F2 ha accedido a
multiples recursos como los hogares infantiles en la etapa inicial de desarrollo, instituciones de
educacion especial, equipo de natacion y fundaciones como ASOPANID. Las anteriores fueron
percibidas como apoyo en la medida en que reconocen y estimulan las capacidades de la integrante
con SD, cuentan con personal especializado, no realiza ningun tipo de diferenciacion en el trato y,

por tanto, les genera tranquilidad. Asi lo dijo Sonia:
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“...han tenido mucha actividad con Dana y no han hecho exclusion, a ella le exigen

también igual que a los otros nifios, ellos no hacen ninguna diferenciacion y en

ASOPANID, ellos ya son especializados en nifios con SD... entonces ha sido un gran

apoyo para nosotros... podemos estar tranquilos porque tenem0s personal especializado
donde el trato es muy bueno con los nifios” (Sonia, madre, F2).

En complemento, el padre reconocio la vinculacion a la fundacion como un recurso
enriquecedor, asi lo expreso:

“El proceso con la fundacion ha sido muy enriquecedor tanto para nosotros como para

Dana, porque ya se anima mucho al participar” (Pablo, padre, F2).

Cabe resaltar que, la vinculacion a estas instituciones no sélo se realizé con la participacion

de la integrante con SD, sino que, también, se vieron involucrados sus cuidadores al buscar

participar de manera activa mediante la presentacion de iniciativas administrativas o proyectos a

las entidades. Lo anterior es expresado por Sonia:

“Si, se han hecho sugerencias, en ASOPANID les contamos de recursos a los que podian
recurrir, y le sugerimos algunas entidades, organizaciones internacionales y nacionales
a las que podian presentar sus proyectos” (Sonia, madre, F2).

Por otro lado, los cuidadores identificaron la presencia de un apoyo familiar en el proceso
de crianza de su hija, especialmente por parte de abuelos, tios y nifieras en momentos de dificultad
para el cuidado de la integrante con SD. Tal como lo mencion6 Sonia:

“... mi papa, mis hermanas, todos son conscientes y ayudan como en la formacion
de ellay en la orientacion” (Sonia, madre, F2).

El padre concluy6 que los principales apoyos son por parte de la fundacion y la familia

externa. Asi lo dijo:

“... para nosotros ha sido muy grato, pues que la familia y también ASOPANID, sean
parte de ese proceso de formacion en el que estd Dana” (Pablo, padre, F2).

Otro de los recursos sociales que fue identificado por la F2 es el apoyo de profesionales de
la salud por servicios como terapias de estimulacidn, atencién interdisciplinaria, entre otros. Segun
la familia, dichos apoyos se percibieron como enriquecedores o limitantes en funcién del grado de
humanizacion del personal, la comunicacién paciente-familiar-profesional y el nivel de calidad de

informacién brindada. Asi se dijo:
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“cuando nos dieron el diagnostico fue muy positivo, la forma fue muy agradable: <<tienen

que hacer el cariotipo... puede ser, como no puede ser... pero ninguno de los dos tiene la
culpas>... luego la llevamos a un pediatra y él me dijo que ellos no aprendian, que ya no habia
nada que hacer, que era simplemente llevarla a los controles y esperar a que le funcionaran bien
los 6rganos, asi, de una forma muy cruda” (Sonia, madre, F2).

Por su parte, la F2 mencion6 no haber accedido a un recurso econémico especifico hasta el
momento, sin embargo, expresaron el deseo de iniciar el proceso oficial de inscripcion de su hija
como una persona discapacitada, lo anterior como un medio de respaldo para acceder a recursos y
coberturas. Asi lo dijo Sonia:

“No, no la verdad es que no, nosotros estamos con la idea de inscribirla en la Secretaria
de Educacion como una persona con discapacidad ... nos gustaria tener €se apoyo porque pues

estando ahi ella, puede acceder a muchas, ayudas, coberturas, aportes, instituciones...”
(Sonia, madre, F2).

Comunicacion y Resolucion de problemas.

Claridad. La F2 reconocio llevar a cabo un ejercicio de dialogo constante con lenguaje
claro y congruente acorde a las capacidades de cada miembro, para asi, facilitar el entendimiento
sobre tematicas como: dinamicas de crianza, prevencion del abuso sexual, violencia, maltrato,

interaccion con el entorno, entre otros. Tal como lo expresé la madre:

“Con Pablo hablamos mucho sobre lo que vamos a hacer con ella y como la tratamos... y

con ella yo le explico sobre la interaccion con otros.... y cuando la voy a llevar a algun lado le
explico antes para donde vamos, qué vamos a hacer, como para que ella sepa lo que va a
encontrar y sea mas facil...” (Sonia, madre, F2).

De igual forma, los cuidadores mencionaron hacer uso de estrategias como videos, dibujos
y materiales didécticos en la comunicacion de estos temas, para una facilidad en la comprension y
el aprendizaje. Lo anterior dado a sus conocimientos adquiridos en experiencias laborales previas.

Asi lo expres6 Sonia:

“...siempre se lo estoy explicando con videos, dibujos, con los materiales que también uso
para el trabajo... para que ella se abra y sea receptiva con ese tema” (Sonia, madre, F2).

Expresion emocional. Esta categoria se pudo evidenciar en el relato de un momento de
alegria experimentado ante un logro de la integrante con SD, donde los integrantes de la familia
expresaron sus emociones por medio del reconocimiento, la motivacion y el apoyo. Como se

expresd a continuacién por parte de Sonia:
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“Cuando yo la vi bailar... y lo del modelaje también... eso me emociono, yo estaba
tomandole el video, pero yo no podia creer y es una emocioén muy grande... (Sonia, madre, F2).

Entrevistador: y ¢se lo expresas a ella?

si claro, digamos que yo la motivo mucho, yo le digo que eso me alegra, y la familia también
porque en eso se ven todos involucrados...” (Sonia, madre, F2).

De igual forma, se relaté un momento de miedo experimentado por la familia al presenciar
una fuerte reaccién de sorpresa por parte de la integrante con SD, miedo que fue expresado por el

padre mediante llanto. Asi lo dijo:

“Una emocion que si me causé mucho susto y de hecho dije que no lo volvia a hacer,
queria darle una sorpresa a Dana, pero me asuste mirando la emocion de ella y la mia... por

que nunca la habia visto asi...del susto se me salieron las ldgrimas” (Pablo, padre, F2).

Resolucion de problemas en colaboracion. A partir del relato de la F2, se pudo evidenciar
que, frente a los retos en el proceso de crianza con su hija con SD, los cuidadores buscan construir
estrategias novedosas y creativas tales como la economia de fichas, actividades artisticas y

comunicacion asertiva. Asi lo mencioné Pablo:

“Uno de los retos ha sido tratar de controlar la hiperactividad... hemos tratado de
controlar con diferentes opciones, tratando de que controle un poquito mas e/ tiempo...
también podemos llegar a acuerdos por medio del didlogo...” (Pablo, padre, F2).

En sintesis, la familia reconocié que el nivel de conocimiento derivado de su experiencia
personal y profesional les permitio planear, anticipar y asimilar el diagnéstico de SD. Por otra parte,
la familia manifestd que la constante basqueda de estrategias y recursos facilita en mayor medida
el proceso de crianza de su hija con SD. Otros de los recursos identificados por la familia como
facilitadores del proceso fueron: las creencias religiosas, la union familiar, la presencia de redes de

apoyo, la flexibilidad, el dialogo y el rol activo frente a los recursos.
Familia 3
Cambios en las dindmicas familiares

Impacto del diagnostico (categoria emergente). La revelacion del diagnostico se dio a
los dos (2) afios por medio de la realizacion de exdmenes médicos dado las complicaciones de salud

y las diferencias en el desarrollo que se presentaron durante los primeros afios de infancia, cabe
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resaltar que al momento del nacimiento del nifio no se brind6 ningun tipo de informacion por parte

del personal médico. Tal como se manifesto por Will:

“No, él tuvo una meningitis, pues una fiebre altisima... y pues él ya empezo como con

retrasos, no camino a los 9 meses, no hablaba, pues no brujeaba como un nifio normal, y
también él empezo a abrir la boquita y asi fue como nos dimos... después ya comenzo a crecer y
le mandaron examenes y al final salio que tenia el Sindrome Down” (Will, padre, F3).

A partir de lo anterior, se evidencio incertidumbre en la F3 frente al desconocimiento de las
causas relacionadas con las complicaciones de salud y desarrollo durante los primeros afios de vida
de su hijo. Una vez se conoce el diagndstico, se identificaron sentimientos de verglienza por parte
del padre asociados a la posible reaccion de la familia externa, dado a que no habia antecedentes

familiares de algun tipo de discapacidad. Asi lo dijo Will:

“«“

o pues claro, como todo, en mi familia pues nunca se habian presentado problemas de
ningun tipo... pues de pronto yo creo que uno, que uno de pronto le daba pena, uno pues no sabe
los sentimientos de ellos...” (Will, padre, F3).

Retos familiares.

Comunicacion. Se identifico una comunicacion caracterizada por ser directa, congruente y
receptiva entre ambos cuidadores. La F3 refirié que dicha comunicacion no presenté cambios ante

el diagnostico de SD. Tal como lo manifestd:

“... pues siempre hablamos y llegamos a un arreglo, negociamos las cosas”
(Ana, madre, F3).

En complemento, el padre sefialé que:

“...todo depende de la situacion que tengamos, pues yo trato mucho de entenderla a ella, a veces
uno no tiene la razon, y a veces si uno ve que la persona esta decidida, pues ya uno mira”

(Will, padre, F3).

Roles. Se evidencio un predominio del cuidado por parte de la figura materna, a pesar de

gue ambos padres desempefiaron tareas como cuidadores. Adicionalmente, se mencion6 que las
dindmicas de pareja se vieron subsumidas por las funciones parentales ante la llegada de su hijo

con SD. Como se expresd a continuacion:

“... pues nos quito como la libertad, siempre salimos en familia, la vida ya de nosotros
dos como de salir, rumba, pues ya se nos murié porque siempre nos quedamos con él
acompariandolo” (Will, padre, F3).
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A lo anterior, la madre afadio:

“1Eh! pues a ver, yo diria que es como el tiempo... cuando estamos en casa pues,
normalmente, no salimos porque en la noche no se puede dejar solo...” (Ana, madre, F3).

Adaptabilidad. En esta categoria, se identificaron variables influyentes tales como:
reorganizacion de funciones y pautas de crianza, conocimientos sobre SD y estrategias para dar
respuesta a las diferentes situaciones.

De acuerdo con lo anterior, la F3 implement6 nuevas formas de relacionarse con su hijo,
basadas principalmente en el amor y cuidado, siendo esto percibido como un gran reto debido a la

carencia de conocimiento de la condicion de SD, como se expresa a continuacion:

“/Eh! pues cuando fuimos ya teniendo el conocimiento, pues de que él no era un nifio normal
pues, ya se trataba como con més delicadeza, como una porcelanita (risas), mucho amor, mucho
cuidado, eso” (Ana, madre, F3).

Por su parte, la F3 evidencid explicitamente una necesidad de reorganizarse en cuanto a las

funciones familiares, especialmente durante los primeros afios de crianza. Asi lo expreso el padre:

“... en mi familia pues nunca se habian presentado problemas de ningun tipo... se me
complicé mucho porque yo trabajo y ella trabajaba, habia mucho inconveniente, porque
pues, como dice el dicho, nadie hace un favor gratis ... ” (Will, padre, F3).

Cohesion. En esta categoria, se reconocio la importancia de los vinculos emocionales por
parte de los cuidadores, mencionando que, la llegada de su hijo/a con SD promovi6 la union
familiar. Asi lo manifesto Will:

“Pues, nos ha unido mas, o sea, aqui a nivel de nosotros dos, mucho amor, y pues hacia él, ni se
diga” (Will, padre, F3).

Asi mismo, se identificd que, a partir de la unién familiar, se busco fortalecer el grado de
autonomia personal del hijo con SD, buscando asi, lograr algin grado de independencia en labores

cotidianas. Asi lo manifestdo Will en concordancia con Ana:
“... gracias a Dios, él ya es muy independiente a como era antes, ahora hay mayor
confianza en él... si tiene sed saca su jugo, se baria, se viste... mejoro mucho” (Will, padre, F3).

Respecto a la categoria de normas y reglas, no se presentd informacion suficiente en el

relato de la F3 para evidenciar la presencia o no de cambios en dicho elemento.
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Resiliencia familiar
Sistema de creencias.

Trascendencia y espiritualidad. En esta categoria, se identifico que la familia tiene como
soporte una creencia espiritual orientada a la existencia de un Dios como ser supremo. Asi lo

manifesté Will:

“Creencias, pues creer mucho en Dios, eso mds que todo, eso es lo primordial... cada dia le

damos gracias a Dios de que no hay nada grave en Evin y se puede valer por él mismo...”
(Will, padre, F3).

Asi mismo, la F3 reconocid que, a partir de la experiencia con su hijo, se ha fortalecido la
empatia como valor significativo tanto en la relacion de familia como con su entorno. Lo anterior
se promovio a partir del reconocimiento de que las diferencias no limitan las capacidades de una
persona, aprendizaje adquirido a partir de la experiencia con su hijo, la cual les ha permitido
comprometerse con un trato igualitario hacia las demas personas. Asi lo expresd Ana:

“Uno mira las cosas muy diferentes, aprendes a conocer las cosas y a darte cuenta de en
realidad como es la situacion. Entonces cuando miras a una persona la vas a tratar igual que a

tu hijo porque sabes cémo funciona y como es una persona asi, que no es diferente, es igual o
mejor...”" (Ana, madre, F3).

A lo anterior, Will complementé:

“Pues, simplemente uno ya lleva el conocimiento al exterior, el aprendizaje de lo que ha tenido
que vivir con el propio hijo” (Will, padre, F3).

Sentido a la adversidad. No se identificaron elementos suficientes en esta categoria, puesto
que, al interrogar alrededor de atributos causales y explicativos, la F3 no identifico la necesidad de
atribuir explicaciones a la condicion de SD, aludiendo por su parte a perspectivas positivas de la

situacion. Lo anterior posiblemente se debi6 a la normalizacién de la condicion de SD.

Mirada positiva. En esta categoria, la F3 reconocid que la discapacidad de su hijo no se
encuentra en un estado avanzado en relaciéon a otros con esta misma condicion, resaltando las

capacidades adquiridas por su hijo y reconociendo esto como una bendicion. Asi lo dijo Will:

“... damos gracias a Dios todos los dias de que, por lo menos, él se puede valer por él

mismo... cada dia le damos gracias a Dios por eso, de que no hay nada grave...”
(Will, padre, F3).
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De igual forma, los cuidadores percibieron que la presencia de un hijo con SD les permitid
desarrollar tanto una perspectiva mas amplia de la condicién de discapacidad como una mayor
empatia en la interaccion con su propio hijo y otros que experimentan situaciones similares. Tal

COmo se expreso a continuacion:

“... pues me tocO a mi y eso me ayudd a entender y a mejorar el pensamiento como
persona, como ser humano, y a mi me toco el entendimiento de un padre hacia un hijo, asi con
esas discapacidades” (Will, padre, F3).

A lo anterior, Ana afadio:

“... cuando miras a una persona en otro lado, la vas a tratar igual que a tu hijo porque
sabes como funciona” (Ana, madre, F3).

Dinamicas de organizacion familiar.

Flexibilidad. Esta capacidad se vio reflejada en la organizacion de funciones y roles de los
cuidadores, puesto que, organizan su rutina y tiempo en funcion de las demandas de cuidado que
tiene su hijo con SD. Tal como lo expres6 Ana:

“Bueno pues en el caso del tiempo, llegamos a un acuerdo... o él pide permiso por

ejemplo si hay alguna cita o le pagamos a una persona para poder hacer las cosas...siempre
cuadrar, si es en la mariana estar yo o si es en la tarde estar él” (Ana, madre, F3).

Aptitud para unir o cohesionar. En esta categoria, la F3 reconocio la presencia de su hijo
con SD como un aspecto significativo que les ha permitido unirse como familia, basandose en el
amor de pareja y paternal. Asi lo dijo Will:

“/;Qué ha significado? Pues, nos ha unido mds, o sea, aqui a nivel de nosotros dos,
mucho amor, y pues hacia él, ni se diga” (Will, padre, F3).

De igual forma, en la F3 se identificd un compromiso y apoyo mutuo entre los cuidadores
para el desarrollo de las tareas relacionadas con el proceso de crianza de su hijo, respetando el
tiempo y obligaciones de cada miembro. Asi lo expresé Will:

“Sabemos que no podemos dejarlo solo, compartir con él, por lo menos yo siempre
comparto con él... por la maniana ella esta con él, luego se va a trabajar y yo llego, estoy con él
y asi, él nunca mantiene solo” (Will, padre, F3).

Recursos sociales y economicos. Se evidencio que la F3 percibe una carencia de redes de

apoyo, reconociendo como unico recurso a la fundacion Progresar, cuyo apoyo institucional es
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significado por los cuidadores como una bendicion de Dios y una ayuda importante, tanto de

manera social como econémica. Tal como lo expres6 Ana:

“La realidad un apoyo para él, ha sido Progresar... este ha sido una bendicion de Dios
porque son, pues cosas que uno necesita...” (Ana, madre, F3).

Los cuidadores reconocieron una ausencia de apoyo de la familia externa, percibiendo poca

afectividad hacia el integrante con SD. Asi lo dijo Ana:

“Nunca se ha recibido apoyo de parte de la familia, siempre ha sido como que <<bueno si
me pagas te lo cuido>> 0, pues si, normalmente se siente que no, cuando era pequefiito no le
tenian como mucho carinio, en realidad” (Ana, madre, F3).

Asi mismo, la F3 refiri6 percibir poca ayuda por parte del gobierno, donde aquellos recursos
a los que podrian acceder, los percibieron como demorados, de mucho procedimiento y con nula

respuesta, siendo ello generador de sentimientos de impotencia en los cuidadores. Asi lo dijo Will:

“Pues por parte del gobierno, no, ninguno porque pues, inclusive en esta pandemia que
estuvimos el gobierno no... entonces como nosotros no tenemos como ese tiempo para voltear
tanto... sentimos impotencia de que las cosas no salgan de pronto como uno espera” (Will,

padre, F3).

A raiz de lo anterior, los padres se vieron involucrados en protestas y otras formas de

manifestaciones como estrategia para solicitar soluciones y exigir una atencion a la poblacién con
discapacidad. Tal como lo expresé Ana:

“El anterior lunes estuvimos en protesta en la alcaldia porque no les querian dar a los

profesores como algun tipo de ayuda, ni posibilidad de entrar a la fundacion. Entonces

me toco perder un dia e ir a protestar, entonces ya, si Dios quiere, arrancan la otra
semana’ (Ana, madre, F3).

Con relacion a los recursos econémicos, la F3 reconocié que la remuneracion salarial es
su principal soporte para solventar las necesidades y demandas de su hijo con SD. Asi lo dijo
Will:

“Yo como padre y trabajador de este pais que se gana el minimo, siempre busco tenerle

todas sus cositas y que cuando el quiera tenga su leche, sus frutas, sus cosas; 0 sea, que nunca
pase necesidades, mientras uno pueda trabajar” (Will, padre, F3).
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Comunicacion y Resolucion de problemas.

Expresion emocional. Para esta categoria, la familia relatdé un momento de alegria
experimentado ante un logro del integrante con SD, donde los integrantes de la familia expresaron
su emocién por medio del reconocimiento y la motivacion. Como se expreso a continuacion por

parte de Ana:

“Una alegria nuestra fue cuando empez6 a ser independiente, como de ir al bafio y eso,
porque en realidad a veces era un problema... (Ana, madre, F3).

Entrevistador: Y ¢como se vivid esa alegria en la casa? ¢ Como se expresé entre ustedes, con
Evin?

Will por ejemplo lo coge y le dice que siga asi, que esta muy bien y todo eso” (Ana,
madre, F3).

Resolucion de problemas en colaboracion. La F3 reconocié que la negociacién es su
principal estrategia para la resolucion de problemas, llevando a cabo un ejercicio de didlogo y
acuerdo para la toma de decisiones, especialmente, cuando se trata de decisiones alrededor de los

cuidados y la crianza de su hijo con SD. Tal como se expresé por Ana:

“En el caso del tiempo, llegamos a un acuerdo... si hay una cita, por ejemplo, él o yo
pedimos permiso o le pagamos a una persona para poder hacer las cosas... siempre hablamos y
llegamos a un arreglo, negociamos las cosas” (Ana, madre, F3).

En complemento, Will mencion:

“...todo depende de la situacion que tengamos, pues yo trato mucho de entenderla a ella, a veces
uno no tiene la razon, y a veces si uno ve que la persona estd decidida, pues ya uno mira” (Will,

padre, F3).
Respecto a la categoria de claridad, no se presentd informacién suficiente en la F3 para

evidenciar su presencia 0 no en la comunicacion familiar.

En sintesis, la familia manifestdé como principal reto la carencia de conocimiento y
experiencia respecto a la condicion de SD. De igual forma, la familia reconocio6 su flexibilidad y
adaptacion en aspectos como pautas de crianza, el desempefio de roles y funciones y el
establecimiento de nuevas estrategias/recursos. Cabe resaltar que, la familia refiridé no percibir la
condicion de SD como una situacion adversa en la actualidad, por lo cual no le atribuye

explicaciones causales, aludiendo asi a perspectivas positivas.
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La familia reconocio la importancia del apoyo mutuo y la negociacién para la resolucion
de problemas, asi como también de creencias religiosas y valores, especificamente la empatia.
Igualmente, se manifestd un especial interés por parte de los cuidadores en el desarrollo de la
autonomia en el integrante con SD. Por ultimo, la familia reconocid a la fundacidn Progresar como

unico recurso significativo, percibiendo una carencia de redes de apoyo.
Familia 4
Cambios en las dindmicas familiares

Impacto del diagndéstico (categoria emergente). Para esta familia la revelacion del
diagnostico se dio el dia siguiente al nacimiento del nifio, especificamente antes del egreso del
hospital, por medio de un comentario indirecto e inesperado del pediatra informando el diagnéstico

de SD. Asi lo relat6 la madre:

“Cuando él nacio, el primer doctor lo diagnostico como un nifio normal... y al otro dia,
cuando yo me estaba bafiando, el pediatra, dice <<¢ Quién es la mama de este nifio
especial?>>, eso fue... haga de cuenta que me habia entrado un rayo en mi pecho...
entonces yo dije desde el bafio <<yo soy la mama doctor, no lo haga llorar>>, porque
comenzo a llorar el Manolito... y el doctor se me quedoé mirando y dijo <<jah! ya estabas
preparada>>, y le dije yo <<no doctor, usted lo estd acabando de decir, esto para mi es
una sorpresa, pero que puedo hacer yo, sacarlo adelante, rechazarlo no puedo>>"
(Mari, madre, F4).

De acuerdo con el relato anterior, se evidencio un fuerte impacto descrito por la madre
como “un rayo en el pecho”, asociado a emociones como la sorpresa. Adicionalmente, se identificd

un sentimiento de culpa en la madre tras atribuir el diagndstico de SD a su edad. Asi lo dijo Mari:

“Si le da a uno duro y uno dice << pero porque me toco a mi esto>> yo le echaba la culpa
que de pronto por mis 38 anios” (Mari, madre, F'4).

Por otro lado, el padre manifestd que dicha noticia desencadend emociones como la tristeza,
descrita como un “dolor emocional” asociado a la pérdida de los imaginarios construidos
previamente con respecto a su Unico hijo vardn, sentimiento que se prolongo durante los primeros

meses de vida de su hijo.

“...como digo, siempre uno espera un hijo normal, como nunca nos habian dicho que
venia con algun problema ni nada, y entonces en el momento en que nos dijeron pues, se me vino
todo abajo, porque pues era el unico hombre y queria un niio... para mi fue al principio dolor,
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pero ahora es alegria... se me hizo duro los primeros meses, pero ya hay que aceptar las cosas,
ya uno tiene que mirar que lo que le manden a uno, uno tiene que recibirlo ;si?” (James, padre,

F4).

Adicionalmente, la madre refirié un impacto emocional en la familia externa asociado a

emociones tales como sorpresa y tristeza, siendo esta Gltima evidenciada especificamente en su
hermana. Asi lo relato:

"Mi hermana me estaba acompariando cuando el doctor dijo lo del sindrome de Down,
ella solto e/ llanto, llord y lloré... es el uinico nifio especial que hay en la familia, entonces fue
sorpresa tanto para nosotros como para ellos” (Mari, madre, F4).

Retos familiares.

Comunicacion. Se identificé una comunicacién caracterizada por ser directa, congruente y
receptiva entre los miembros de la familia. La F4 refiri6 que dicha comunicacion no present6

cambios ante el diagndstico de SD. Tal como lo manifesto el padre:

“...como familia siempre el didlogo, el dialogo nos ha servido mucho, hablar de lo que
vamos a hacer, como lo vamos a hacer” (Mari, madre, F4).

Roles. Respecto a esta categoria, se evidencid que quien desempefia el rol de cuidador es
principalmente la madre, situacion que, segun el discurso de la familia, se sustentd en las
actividades laborales y ocupacion que cada padre desempefia. Asi lo dijo la madre en concordancia
con James:

“... yo soy la que mas asisto a las reuniones, él esporadicamente, casi siempre en las

finales es que él va, de resto yo soy la que esta al pendiente, como acudiente de él para
todo ...”" (Mari, madre, F4).

Normas o reglas. Esta categoria fue reconocida en la F4 como uno de los principales retos
durante el proceso de crianza, puesto que, mencionan una dificultad por parte de su hijo para acatar

normas y reglas. Tal como se expresa a continuacion:

“La situacion mas dura es tratar de que él pues haga las cosas y que cumpla con las
normas...” (James, padre, F4).

En complemento a lo anterior, Mari menciond que:
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“Es dificil que haya unas normas en casa y una rutina diaria, que €l las haga, las capte,
las aprenda y las realice... me dicen que en la mayoria de los especiales el temperamento es muy
fuerte” (Mari, madre, F4).

Para responder a dicha dificultad la F4 buscO establecer estrategias para facilitar el
cumplimiento de dichas normas, tales como: castigos negativos, didlogo y solicitar apoyo externo.
Asi lo dijo Mari:

“... le quité el celular ese dia, entonces ahi uno dice <<bueno, cOmo manejar esto->, la

profesora nos aconsejo y nos dijo que si, que una opcion puede ser quitarle lo que mas le guste...
entonces como le digo, ponerles castigos, que ellos entiendan que eso no se debe hacer” (Mari,
madre, F4).

Adaptabilidad. La F4 reconocié que, durante los primeros meses de vida de su hijo,
experimentaron dificultades para asimilar la situacion de SD y, a su vez, reorganizar las précticas

de crianza empleadas previamente con sus otras hijas. Asi lo expreso el padre:

“...se me hizo duro los primeros meses, pero ya hay que aceptar las cosas, ya uno tiene
que mirar que lo que Dios le mande a uno, uno tiene que recibirlo. De ahi para acé, pues seguir
con el proceso porque no es algo de la noche a la mariana” (James, padre, F4).

Adicionalmente, la F4 refirio que, el carecer de informacion o conocimiento alrededor del
SD dificulto el proceso de adaptacion en un primer momento, convirtiéndose en un gran reto. Asi

lo manifestd Mari:

“Pues los retos serian que uno no estd, como se dice, no esta empapado de como
manejarlos o donde meterlos, ese fue uno de los retos” (Mari, madre, F'4).

Sin embargo, la F4 a pesar de haber percibido el diagndstico de SD en su hijo como una
experiencia retadora, la familia también considerd la situacion como una bendicion de gran
significado y aprendizaje. Tal como lo manifest6 James:

“Entonces para mi cambi® completamente, para mi él es mi nifio, es mi adoracion, al

principio yo decia <<pero por qué>> pero ahora él es mi adoracion y para mi es primero mi hijo”
(James, padre, F4).

Cohesion. En esta categoria, se reconocio la importancia de los vinculos emocionales,
mencionando que, la llegada de su hijo con SD promovi6 la union familiar. Asi lo dijo el padre en

concordancia con Mari:

“Pues, hubo mas union, nos unio mas, era el nifio y creo que eso nos unio mas
familiarmente, especialmente para nosotros fue mds union” (James, padre, F4).
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Resiliencia familiar
Sistema de creencias.

Trascendencia y espiritualidad. La F4 identificé el amor y la union familiar como pilares

fundamentales en sus dindmicas. Asi lo expreso el padre:

“Yo creo que si hay union familiar uno no debe preocuparse... la familia es el pilar de
nosotros” (James, padre, F'4).

Por otro lado, la familia se reconocié como catolica, mencionando que su creencia religiosa
cumple un papel importante, razén por la cual buscan transmitirla a su hijo. Tal como se expreso a

continuacion:

“Pues nosotros somos catolicos, creemos en Dios, y creo que también le hemos dado
mucha orientacion a Manolo” (James, padre, F4).

Sentido a la adversidad. En esta categoria, la madre reconocié que, al inicio del proceso de
crianza de su hijo con SD, consideraba la edad como una las principales razones de la presencia de
dicha discapacidad; sin embargo, fueron los médicos quienes les explicaron que dicha condicion

correspondia a un trastorno genético.

“Si le da a uno duro y uno dice << ;pero por qué me toco a mi esto?>> yo le echaba la
culpa que de pronto por mis 38 afos, pero luego la doctora me dijo <<venga Mari, no se eche la
culpa, yo veo que usted estd muy pensativa, esto es un trastorno genético, a la que le tocé le tocd

y tU te ganaste la loteria>>"" (Mari, madre, F4).

Mirada positiva. Los cuidadores de la F4 manifestaron tener una actitud caracterizada por
“salir adelante” unidos como familia, un ejemplo de ello se evidencid al narrar su respuesta una
vez conocieron el diagnéstico de SD. Asi lo dijo Mari:

“yo le comenté a James, le dije <<mi nifio es un nifio con sindrome Down>>, él también se

puso rojo, me cogio6 la mano y me dijo <<mija para adelante con el nifio, para adelante qué mas
podemos hacer>>"" (Mari, madre, F4).

De igual forma, la F4 reconocio las caracteristicas positivas de su hijo con SD, aludiendo
que por su afectividad y carisma se sienten acompafiados, lo cual los llena de alegria como padres.

Asi fue expresado por James:
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“Para mi fue al principio dolor, pero ahora es alegria porque nos vemos que estamos
acompanados, porque los otros hijos salen y se van. La alegria de que él siempre es carifioso con
uno, los hijos por lo general crecen y ya ni un beso le dan a uno, en cambio con él sigue ahi”
(James, padre, F4).

Asi mismo, expresaron que ante dicha afectividad y carisma caracteristica de su hijo, se
sienten orgullosos como padres. Tal como se expreso por la madre:

“Para uno es como un orgullo que pregunten por su hijo, de ver como él se relaciona 'y
reacciona ante una amistad. Uno se siente orgulloso de él” (Mari, madre, F4).

Dinamicas de organizacion familiar.

Flexibilidad. La F4 reconoci6 que, a lo largo del proceso de crianza de su hijo con SD, han
transitado por diferentes momentos en los que han visto la necesidad de ser flexibles con relacion
al proceso educativo de su hijo. Un claro ejemplo de ello se present6 al iniciar el proceso de
vinculacion institucional, momento en que el padre requirié de una reestructuracion de sus ideas y

expectativas frente a lo que deseaba para su hijo.

“7Qué cambio? Que yo cuando fui alla a las reuniones y vi que mi hijo es alegre,

entonces ya yo penseé <<no soy Yo, es el bienestar de mi hijo y mi hijo se siente bien aca->

entonces me cambio el chip, me cambié la mentalidad, de que verdaderamente estaba en el lugar
que él debia estar” (James, padre, F4).

Aptitud para unir o cohesionar. En esta categoria, la F4 identificé que la llegada de su hijo
con SD les permitid integrarse mas como familia, potencializando el compromiso y el apoyo mutuo
por medio de la participacion activa de miembros de la familia tal como es el caso con sus hijas
mayores, quienes actualmente ya no viven con ellos. Asi lo dijo James en concordancia con Mari:

“Hubo mas union, nos unio mas, era el nifio y creo que eso nos unio mas familiarmente,

especialmente para nosotros fue mas union... para todo nos involucramos, nosotros dos y
también mis hijas, porque se les comenta” (James, padre, F4).

Recursos sociales y econdmicos. Inicialmente, la F4 consider6 como un reto encontrar
instituciones y otros recursos adecuados para el desarrollo y la estimulacion de su hijo con SD, esto

dado a la poca orientacion e informacion recibida. Asi lo dijo Mari:

“Ese fue uno de los retos, conseguir donde ubicar a Manolo; porque a mi me hablaban
de una escuela regular pero no, en la mayoria los profesores no estan capacitados para tratar
estos ninios”’ (Mari, madre, F4).
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Durante el proceso de crianza de su hijo con SD, la F4 refirié haber accedido a multiples
recursos institucionales tales como jardines infantiles y fundaciones como Progresar, esta Gltima
bajo un apoyo del Ministerio de Educacion. Lo anterior fue valorado por los cuidadores como un
gran apoyo emocional y cognitivo, una bendicién, un impulso para salir adelante como familia y
que los ayuda a creer en las capacidades de su hijo. Asi lo dijo Mari:

“A los 5 afios, entré a un jardin infantil “pepe pingiiino” hasta los 10 afios... a mi me

hablaban de esta fundacion Amadeus pero era muy costosa; luego entré en Progresar, donde
estoy subsidiada por el ministerio de educacion” (Mari, madre, F'4).

A esto, el padre afiadio:

“La fundacion nos ha ayudado mucho... ha sido como una bendicién para nosotros, es lo
gue nos mueve a seguir adelante, nos ha llevado a creer mas en nuestro hijo, a que tengamos
mas confianza en sus capacidades” (James, padre, F4).

Especificamente, la fundacion Progresar fue valorada por la F4 como un apoyo de caracter
material desde que se encuentran vinculados. Asi lo expres6 Mari:

“Agradecido por esos apoyos, es lo maximo esa fundacion... les han dado ropa, kit

escolar completo, les dieron un sobre con dinero. Todos los afios, desde que Manolo est4 alla

todos los anos recibe ese aporte. j[Ah! por lo de la pandemia nos tocaron 2 mercados”

(Mari, madre, F4).

Cabe resaltar que, la vinculacion a la fundacion Progresar no sélo se realizé con la

participacion de la integrante con SD sino gue, también, se ven involucrados sus cuidadores al

participar de manera activa mediante la asistencia a las reuniones, consiguiendo donaciones y

colaborando en actividades de sostenimiento de la fundacion. Esto fue expresado por los cuidadores
como una forma de devolver todo el apoyo que les brinda la fundacion. Asi lo dijo el padre:

“También consiguiendo ropa o zapatos nuevecitos... también colaboramos en el

pulguero, comprando panales de huevos de la fundacién u ofreciendo a nuestros

familiares... sacrificamos algo de tiempo para devolver el apoyo, tal vez no apoyo
monetario, pero si fisico” (James, padre, F4).

Por otro lado, los cuidadores refirieron contar con un apoyo emocional y material por parte
de la familia externa como las hermanas, tios, abuelos y primos de la integrante con SD, quienes
suplirian el rol de cuidadores en caso de faltar como padres, lo cual, les genera tranquilidad y

seguridad respecto al futuro de su hijo. Tal como Mari expresé en concordancia con James:
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“el resto de familia nos han ayudado mucho, ha habido mucha solidaridad por parte de

la familia porque han estado pendiente de sus loncheras, medicamentos, panales... entonces YO
Ccreo que, si nosotros nos morimos, hoy o mafiana, pues mi hijo no va a sufrir... ya me voy
despreocupado porgue mi hijo va a tener una crianza buena, no va a tener maltrato ni
abandono” (Mari, madre, F4).

Otro de los recursos sociales identificados por la F4 fue el apoyo de profesionales de la
salud por servicios como terapias de estimulacion, los cuales fueron percibidos como
enriquecedores o limitantes segin el grado de humanizacion del personal, la comunicacion
paciente-familiar-profesional y el nivel de calidad de informacion brindada. Asi lo dijo Mari:

“la doctora me dijo <<venga Mari, no se eche la culpa, yo veo que usted esta muy
pensativa...>>... comenzaron a hacerle terapias y cuando Manolo no le colaboraba,
entonces entraba y a los 2 minutos, <<por favor la mama de Manolo... jeh! Manolo no

quiso colaborar entonces Mari nos vemos el proximo miércoles>> casi 1 hora para
llegar para que me despidan al nifio a los 2 minutos” (Mari, madre, F4).

Con respecto al apoyo econémico, la F4 menciond que accede a un subsidio familiar, el
cual es de utilidad para la alimentacion de su hijo con SD. Tal como se expresé a continuacion:
“... el subsidio familiar de Comfandi que les da 32 mil mensual... entonces con eso le

compro la lonchera, las pony maltas, el pan tajado para hacerle su sandwich, eso me
ayuda bastante” (Mari, madre, F4).

Asi mismo, los cuidadores mencionaron que no accedian a otros beneficios econémicos
dado a la poca disponibilidad de tiempo para los tramites y, de igual forma, no reconocieron la
necesidad por el momento, expresando que otras familias pueden necesitar mas estos recursos para
solventar las necesidades de sus hijos con algun tipo de discapacidad. Tal como lo expresé el
padre:

“Mira, la verdad es que nosotros nos damos cuenta de muchas cosas, pero vemos que,
verdaderamente hay personas que lo necesitan mas que nosotros... nosotros nos podemos

sostener, otras personas no pueden... ademadas, nosotros no tenemos tiempo ni disponibilidad
para acceder a esos recursos” (James, padre, F4).

Comunicacion y resolucion de problemas.

Claridad. Se evidenci6 que la F4 llevo a cabo constantemente procesos de dialogo directos

y claros frente al proceso de crianza de su hijo con SD. Asi lo dijo Mari:

“... como familia siempre el dialogo, el dialogo nos ha servido mucho, hablar de lo que
vamos a hacer, como lo vamos a hacer” (Mari, madre, F4).
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Esto es reafirmado por el padre a continuacion:

“...entonces mas que todo es el dialogo entre nosotros dos y también mis hijas, porque se
les comenta, <<vea mija vamos a hacer esto>> <<listo pap4, le ayudamos o no, no
podemos ayudarle>>...” (James, padre, F4).

Expresion emocional. Se identifico que los integrantes de F4 han logrado expresar y
compartir sus emociones tales como tristeza, alegria, ira, decepcion, entre otras. asi lo reconocio
Mari:

“Pues la emocion de tristeza, cuando me quito las gafas y me las azoto, eso me dio

tristeza, dije yo “no, qué esperanza”, eso si me puso a mi... me bajo mis dnimos, me los
puso en el suelo (risas)” (Mari, madre, F'4).

Asi mismo, los cuidadores lograron expresar la alegria y orgullo que experimentaron frente
al logro de nuevas capacidades y habilidades de su hijo con DS, motivandolo a partir de refuerzos

positivos y compartiendo los logros con la familia externa. Tal como lo manifest6 la madre:

“...mire todo lo que ya esta haciendo él, le da a uno alegria y yo lo motivo dandole una
pony malta o un yogurt, entonces él me dice <<gracias>>y yo le respondo <<gracias a
usted que me colabord, muy bien papito>> y sale contento...yo era aterrada de todos los
logros que una fundacion hace en ellos y tome fotos para mostrarle a la hija, le decia
“mira Manolo poniendo las botas en su puesto” (Mari, madre, F4).

De igual forma, en el relato de la F4 se identificé un ejemplo de como el integrante con SD
ha expresado sus emociones, en este caso, ante una agresion fisica a su padre, se generd un
sentimiento de culpa manifestado en el cuidado de las heridas causadas. Asi lo relatd James:

“A mi también me tiro... pero él es muy inteligente, él sabia que la habia embarrado y

cuando llegamos a la casa, como me arafio, vino y me trajo Isodine, una mata que usa la mama
para curar, como quien dice <<perdéneme todo lo que hice>>~ (James, padre, F4).

Resolucién de problemas en colaboracion. En esta categoria la F4 reconoci6 el dialogo
como principal recurso para la resolucién de situaciones, el cual se caracterizé por ser claro y

directo con todos los miembros. Asi lo dijo James:

“Yo creo que para todo debe haber didlogo, si no hay didlogo no se resuelve nada,
porque si uno tira para un lado y el otro para el otro lado, entonces no se hace nada... yo creo
que mas que todo es el didlogo” (James, padre, F4).
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De igual forma, los cuidadores refirieron que ante situaciones donde no saben como actuar,
buscan orientacion de personas capacitadas como psicologos o profesores de la fundacién
Progresar. Tal como lo expreso la madre:

“Como serd que pensé en sacarle cita con una psicologa, para saber como manejo este
caso...cuando esta desobediente uno ni sabe qué hacer, cbmo manejar eso, entonces yo le
comente eso a la profesora y ella me dijo que una opcién puede ser quitarle lo que mas le guste

dos o tres dias, hasta que el entienda que es un castigo por lo que hizo, entonces le quite mi
celular ese dia” (Mari, madre, F4).

Otra de las formas en que los cuidadores buscaron resolver situaciones con su hijo con SD,
se enfocd en demostrar que todo acto realizado conlleva a una consecuencia positiva 0 negativa

para si mismo. Asi lo dijo Mari:

“se le da un paseo por la 14 todos los dias y esa vez cuando se porté mal se le dijo, <<no hay
paseo>>, y él apenas se quedaba callado, agachaba la cabeza como quien dice <<como le pegue
a mi papa ya no me van a dar paseo>>"" (Mari, madre, F4).

En sintesis, la familia reconocié haber experimentado sentimientos de sorpresa y tristeza
ante el impacto generado por el diagnostico. Ahora bien, durante el proceso de crianza de su hijo
con SD, la familia identificé como principal reto el establecimiento de normas o reglas, ante lo cual
expresaron llevar a cabo una serie de estrategias, entre estas el recurrir a redes de apoyo.
Finalmente, la familia reconocié como pilar la unién familiar, asi como también, percibio la

situacion de SD como una bendicion y una experiencia de gran aprendizaje.
Hallazgos generales de las familias participantes

A continuacion se presenta una tabla ilustrativa de los principales hallazgos en las familias
participantes, resaltando sus aspectos comunes y diferencias segin las categorias de analisis

planteadas para este estudio (ver tabla 6)

Tabla 6

Aspectos comunes y diferencias de las familias participantes.

Categoria  Categoria 2°

Semejanzas Diferencias
1° orden orden J
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Cambios en « El personal médico desempefia e En comparacion con las
ladinamica  !mpacto del un rol fundamental durante la  demas familias, la F2
familiar diagnostico comunicacion del diagndstico.  manifestd que la llegada de
(categoria la integrante con SD no
emergente) representd un  evento
traumatico e impactante
dado a que reconocieron la
influencia de sus
experiencias personales vy
profesionales y, a que
consideraron y dialogaron
previamente dicha
probabilidad como familia.
Retos eLa carencia de conocimiento eCon base en el
familiares alrededor del SD representé un  conocimiento y la
gran reto para las familias 1, 3  experiencia adquirida
y 4, en comparacion a la F2. anteriormente  con la
e Todas las familias  poblacion con SD, la F2
evidenciaron la necesidad de inicio  facilmente  un
reorganizar las funciones con  proceso de estimulacion
relacién a los roles que cada temprana y reorganizacion
integrante cumplia para asi  de pautas de crianza.
responder a las nuevas
demandas.
«Se observd una tendencia en
los roles, siendo las madres
quienes se desempefiaban
como cuidador primario en los
cuatro casos.
« El establecimiento de normas y
reglas fue considerada como
retadora y, ante ello, todas las
familias iniciaron una
busqueda de nuevas estrategias
y alternativas.
« Comunicacion como categoria
de menor reto para las familias.
e Todas las familias
reconocieron mayor union
familiar tras la llegada del
integrante con SD.
Resiliencia Sistemade  eEnlaFl, F2y F3 se reconocid eTodas las familias le dan
Familiar creencias que la creencia orientada a un  un sentido diferente a la

Dios como ser supremo les

condicion de SD y a la




71

brindé soporte y les permiti6  experiencia de crianza con
darle un sentido a la sus hijos/as.

experiencia de tener un hijo eLa F3 no identifico la
con SD. La F4, a pesar de necesidad de atribuir

haber expresado sus creencias  explicaciones a la
en Dios, no fue clara la forma  condicion de SD,
en como ésta influye en el aludiendo por su parte a
fortalecimiento de la  perspectivas positivas de la
resiliencia. situacion.

e Las familias 2 y 4 reconocieron eLo0s cuidadores de la F2
el amor y la union familiar  reconocieron que la forma
como pilares fundamentalesen  en que su hija enfrenta y
sus dindmicas y, asi mismo significa las situaciones de

e Las familias 2 y 3 identificaron  rechazo, les ha permitido
la importancia de valores como  aprender y fortalecer su
amor, empatia, paciencia, perspectiva positiva Yy
tolerancia y responsabilidad  optimista tanto en dichas
para el proceso de crianza del  situaciones como de las
integrante con SD. capacidades desarrolladas

por su hija.

Dinamicasde eTodos los  entrevistados eLa F3 y F4, aunque
organizacion reconocieron ser flexibles ante  conocen diversos recursos
familiar las diferentes demandas que se  econdmicos, decidieron no
presentan en su vida cotidiana  acceder a algunos debido a
con relacion a la condicion de  que actualmente no lo
SD. consideran necesario Yy
e Todas las familias  ademas refirieron que el
reconocieron la unién familiar ~ acceso es muy tedioso.
y el compromiso como factores
fundamentales en la crianza del
integrante con SD.
e Las familias identificaron a la
fundaciéon en la que se
encuentra vinculado el
integrante con SD como un
recurso que les genera
maultiples beneficios en

términos materiales,
emocionales, instrumentales y
cognitivos.

e Todas las familias

reconocieron la importancia
del apoyo familiar.

e Todas las familias concordaron
que es vital el apoyo médico.
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eLas familias identificaron el
area laboral, las ayudas
gubernamentales (subsidios y
auxilios) y a la fundacion como
recursos econoémicos de gran
apoyo.

Comunicacion eSe evidencié que todas las
y Resolucién familias  reconocieron la
de problemas importancia del dialogo.
e Todas las familias
reconocieron que le dan lugar a
las emociones durante el
proceso de crianza de su hijo/a
con SD.
eTodas las familias buscaron
desarrollar diversas estrategias
para resolver los conflictos que
se presentan durante la crianza,
siendo la  comunicacion
asertiva y la negociacion, las
principales estrategias que
frecuentan los entrevistados.

Se identificaron semejanzas y diferencias en las cuatro familias participantes con relacion
al impacto generado por el diagndstico. Por un lado, las familias concordaron en que el personal
médico desempefia un rol fundamental durante la comunicacién del diagnostico, debido a la forma
en como es comunicado Y la calidad de informacion suministrada para explicar la situacion.

Por otro lado, se observo que, las experiencias anteriores al diagnostico pueden generar
diferencias en el impacto de dicha noticia, en este sentido, en comparacion con las demas familias,
la F2 manifesté que la llegada de la integrante con SD no representd un evento traumatico e
impactante dado a que reconocieron la influencia de sus experiencias personales y profesionales y,
a que consideraron y dialogaron previamente dicha probabilidad como familia.

Respecto a los retos experimentados tras el diagnostico de sus hijos, las familias
concordaron en que el conocimiento base con relacion al SD represento un factor que facilita o
dificulta la adaptacion, puesto que, como se menciono anteriormente, la carencia de conocimiento
representd un gran reto para las familias 1, 3 y 4, mientras que la F2 inicié facilmente un proceso
de estimulacion temprana y reorganizacion de pautas de crianza con base en el conocimiento y la

experiencia adquirida anteriormente con la poblacion con SD.
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Por otro lado, las familias evidenciaron la necesidad de reorganizar las funciones con
relacion a los roles que cada integrante cumplia para asi responder a las nuevas demandas. Lo
anterior permitio observar una tendencia en los roles, siendo las madres quienes se desempefiaban
como cuidador primario en los cuatro casos, sin desmeritar el compromiso de los demas integrantes
del nucleo.

El establecimiento de normas y reglas fue otra de las categorias que se identific6 como
retadora, puesto que, las familias mencionan que se present6 una dificultad para atender y acatar
normas por parte de sus hijos/as con SD, siendo necesaria la busqueda de estrategias nuevas o
alternativas para el alcance de ello.

Por el contrario, las categorias valoradas como de menor dificultad fueron comunicacion y
cohesion, mencionando que, la primera no presentd cambio alguno y, en la segunda se manifesto
que, tras la llegada de su hijo/a con SD, las familias evidenciaron mayor unién familiar.

En cuanto a los procesos claves en la resiliencia familiar se observo que, respecto al sistema
de creencias, en la categoria de trascendencia y espiritualidad, las familias identificaron que la
creencia orientada a un Dios como ser supremo les brind6 soporte y les permitio darle un sentido
a la experiencia de tener un hijo con SD. Cabe resaltar que, en la F4, a pesar de haber expresado
sus creencias en Dios, no se clarificd la forma en como ésta influye en el fortalecimiento de la
resiliencia. Por otra parte, las familias 2 y 4 reconocieron el amor y la union familiar como pilares
fundamentales en sus dinamicas y, asi mismo, las familias 2 y 3 identificaron la importancia de
valores como amor, empatia, paciencia, tolerancia y responsabilidad para el proceso de crianza del
integrante con SD.

En relacion con la categoria sentido a la adversidad, se pudo evidenciar que todas las
familias le dan un sentido diferente a la condicidén de SD y a la experiencia de crianza con sus
hijos/as. Cabe resaltar que, la F3 no identifico la necesidad de atribuir explicaciones a la condicion
de SD, aludiendo por su parte a perspectivas positivas de la situacion. Por otra parte, en cuanto a
la mirada positiva, las familias mencionaron no solo enfocarse en los retos y dificultades
experimentados a lo largo del proceso de crianza sino que, por el contrario, percibieron la situacion
como un gran aprendizaje. Un aspecto destacado por los cuidadores de la F2 consiste en que la
forma en que su hija enfrenta y significa las situaciones de rechazo, les ha permitido aprender y
fortalecer su perspectiva positiva y optimista tanto en dichas situaciones como de las capacidades

desarrolladas por su hija.



74

Ahora bien, en la categoria de dindmicas de organizacion familiar, todos los entrevistados
reconocieron ser flexibles ante las diferentes demandas que se presentan en su vida cotidiana con
relacién a la condicion de SD, lo cual, segun su discurso, exigié una reorganizacion en su
funcionamiento familiar. De igual forma, todas las familias reconocieron la importancia del vinculo
familiar y el compromiso como factores fundamentales en la crianza del integrante con SD.

Al indagar sobre los recursos sociales y econdmicos, las familias identificaron a la
fundacion en la que se encuentra vinculado el integrante con SD como un recurso que les genera
maultiples beneficios en términos materiales, emocionales, instrumentales y cognitivos. Asi mismo,
todas las familias reconocieron la importancia del apoyo familiar; incluso la F3, quienes no cuentan
con dicho apoyo, mencionando que esto ha causado dificultades en el proceso de crianza de su hijo
con SD. Por otra parte, todas las familias concordaron que es vital el apoyo médico, resaltando la
calidad de informacion proporcionada y la forma como esta es comunicada por parte del personal
de la salud. Por ultimo, las familias identificaron el &rea laboral, las ayudas gubernamentales
(subsidios y auxilios) y a la fundacion como recursos econémicos de gran apoyo, sin embargo, la
F3 y F4 aunque conocen diversos recursos economicos decidieron no acceder a algunos debido a
que actualmente no lo consideran necesario y ademas refieren que el acceso es muy tedioso.

En relacion con la categoria de comunicacion y resolucion de problemas, se evidencid que
todas las familias reconocieron la importancia del didlogo, sin embargo, solo en las F2 y F4, se
obtuvo informacion suficiente para reconocer que dicho dialogo se realiza de manera coherente,
congruente y clara. Por otra parte, al indagar sobre la expresion de emociones, las familias 2, 3 'y
4, describieron experiencias de alegria generadas en un momento de logro por parte de sus hijos,
mencionando que dicha emocién fue expresada mediante el reconocimiento, la motivacién y apoyo
hacia el integrante con SD. De igual forma, las familias relataron experiencias emocionales de
miedo, ira, tristeza y culpa, las cuales se manifestaron de forma diferente segun el contexto en que
se desarrollo la situacion para cada familia. Finalmente, todas las familias manifestaron buscar
diversas estrategias para resolver los conflictos que se presentan durante la crianza, siendo la

comunicacion asertiva y la negociacion, las principales estrategias que frecuentan los entrevistados.
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DISCUSION

El objetivo principal del presente estudio consistio en describir cuéles eran los procesos de
resiliencia familiar que se evidencian en cuatro familias que tienen un hijo(a) con sindrome de
Down de la ciudad de Cali - Colombia. Para responder a este objetivo, inicialmente se responderan
a los objetivos especificos del presente estudio, los cuales partieron de las categorias de analisis,
posteriormente se analizara la relacion, complementariedad y retroalimentacion presente entre
estas, permitiendo asi llegar a un apartado de conclusiones generales y, finalmente, se exponen las
limitaciones, alcances y recomendaciones derivadas del estudio realizado.

De acuerdo con lo relatado por las familias participantes, el momento de revelacion del
diagndstico de SD gener6 un impacto en los miembros del sistema familiar, presentandose asi,
como una categoria emergente a considerar y analizar debido al choque emocional que represento
para algunas familias como consecuencia de la discrepancia entre lo real y lo esperado, tal como
lo planted Troncoso (2019). De igual forma, se considerd que dicho impacto experimentado por
las familias y el significado dado a este evento, pudo llegar a facilitar o dificultar el proceso de
aceptacion, asimilacién y despliegue de recursos como parte del fortalecimiento de la resiliencia.

Adicionalmente, los resultados de la presente investigacion permitieron evidenciar que, el
conocimiento de las familias frente a la condicion de SD; y el haber considerado y dialogado la
posibilidad de tener un hijo con esta condicion, jugaron un papel importante para el manejo
constructivo del impacto generado a partir de la revelacion del diagnostico. Dichos elementos se
relacionaron con las experiencias previas de la familia alrededor de la condicion de SD y la
ocupacion de cada miembro, tal como se evidenci6 en el caso de la F2, la cual desarrollé recursos
propios partiendo probablemente de los conocimientos adquiridos en su profesion y nivel cultural.
De acuerdo con lo anterior, se hipotetizd que aspectos como: el fortalecimiento del didlogo y una

postura reflexiva frente a los hechos, la prevision de situaciones criticas y el manejo oportuno de
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las diferencias y/o conflictos, entre otros, influyen en el desarrollo de la resiliencia, evidenciando
asi que este es un proceso que se construye en la cotidianidad de la familia y no s6lo cuando el
evento limitante o adverso acontece. Cabe resaltar que la anterior categoria no fue tomada en
consideracién inicialmente dado que se consideraba incluida en la categoria de retos, sin embargo,
a partir de los relatos de las familias se observo una relevancia tal que fue necesario tomarla de
forma independiente.

Adicionalmente, segun las familias participantes, dicho impacto también se vio
influenciado por factores como la empatia y humanizacion de los profesionales de la salud al
momento de comunicar el diagndstico, asi como también, de la calidad de informacion
suministrada y los estereotipos socioculturales, hecho que se asimil6 con lo encontrado por Ariza
etal., (2013) y Lopera-Escobar y Bastidas-Acevedo, (2018), quienes afirman que la experiencia se
encuentra influenciada por las concepciones socioculturales y la deshumanizacién de algunos
profesionales de la salud. Estos mismos autores corroboran lo encontrado en las familias
participantes respecto a la presencia de sentimientos de incertidumbre, temor, tristeza y culpa ante
la revelacion del diagndstico de SD. En este sentido, se considero que el impacto de la situaciéon y
el significado otorgado al evento no solo se asocia a factores individuales y familiares sino también
a factores culturales, sociales y contextuales (Walsh en Ungar, 2021, Cap 14), por ello se hipotetiz6
que el rol del profesional de la salud al momento del diagndstico cumpli6 un papel influyente en el
proceso de la familia.

Semejante a lo planteado por Picardi et al. (2018) y Huiracocha et al. (2017), se evidencio
la presencia de sintomas tales como la depresion, en este caso particular se dio la depresion
postparto en una de las familias participantes (F2), esto debido al conocimiento que poseia la madre
respecto al alto riesgo que puede implicar la condicion de SD, no solo para el individuo sino
también para su nucleo familiar; dicho conocimiento jugé en doble via, por un lado, le permitié
anticiparse a la situacién y generar estrategias y, por el otro lado, desencadend sentimientos de
temor ante la incertidumbre del futuro de su hija.

Lo anterior, se reafirma en lo encontrado por Serrano (2019), en donde se menciona que las
demandas y manifestaciones del diagndstico generan un impacto a nivel familiar. Sin embargo, se
estimd que las familias, a pesar de percibir dificultades y experimentar posibles situaciones de
riesgo, pudieron alcanzar y desarrollar un proceso de resiliencia en la medida en que lograron

concentrarse en las posibilidades mas que en las limitaciones relacionadas con el diagndstico de
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SD. Se hipotetiz6 que el episodio depresivo temporal experimentado por la madre de la F2 no fue
obstaculo para el desarrollo de la resiliencia en la medida en que se logré reconocer y elaborar los
sentimientos de decepcion, tristeza y miedo frente a los posibles riesgos asociados a la condicion
de SD. Lo anterior se consideré como parte del proceso de resiliencia, el cual implica afrontar las
situaciones, manejar condiciones estresantes y sobrevivir a una experiencia traumatica de acuerdo
con Walsh (En Ungar,2021), dando paso a una posible transformacion en términos personales y
relacionales, hecho que pudo favorecer el fortalecimiento de la resiliencia a nivel familiar, en
concordancia con la postura sistémica que plantea una influencia reciproca entre sistemas.

Acorde con lo planteado por la OMS (2013) y el ICBF (s.f.), las familias con un hijo/a con
algun tipo de discapacidad experimentan cambios en diferentes aspectos como roles, emociones,
responsabilidades y proyecto de vida familiar, tal como se evidenci6 en las familias participantes,
quienes manifestaron cambios y retos en la dinamica familiar, principalmente por la carencia de
conocimiento, dificultad en el establecimiento de normas/reglas, y la necesidad de reorganizar las
funciones y roles de acuerdo a las nuevas demandas.

Se estimd que dichos retos varian dependiendo de las particularidades de cada familia y del
contexto en que estas se desarrollan; en el caso de las familias participantes, se considerd que
caracteristicas sociodemogréaficas como la ocupacion de los cuidadores, el estrato socioeconémico,
la discapacidad en uno de sus integrantes y las comorbilidades médicas, influyeron en la manera
como se presentaron y resolvieron los retos. En primer lugar, las familias contaron con la necesidad
de ajustar el desempefio en su ocupacion de acuerdo a las demandas del cuidado del integrante con
SD; en segundo lugar, el factor socioeconémico influyd en la percepcién de la situacion y la acceso
a recursos; en tercer lugar, la presencia de un integrante con discapacidad impact6 en la dindmica
familiar debido a la necesidad de cuidado permanente; y en cuarto lugar, la presencia de
comorbilidades médicas en el integrante con SD pudo influir en la cantidad y severidad de retos
que experimenta la familia. Lo anterior, permitié reconocer que al estudiar la resiliencia es
necesario ser sensible al contexto, reconociendo las diferentes caracteristicas que tiene cada sistema
y, asi mismo, su capacidad para influir en el bienestar individual y/o colectivo.

Ante las situaciones retadoras, las familias participantes encontraron la necesidad de ser
flexibles para el desarrollo de nuevos conocimientos, habilidades y la reconstruccion de nuevos
planes, valores y aspiraciones, tal como es mencionado por Cunningham (como se citd en

Federacion Espariola del Sindrome Down, 2012). Cabe resaltar que, el desarrollo de nuevas formas
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de interactuar y la reorganizacion llevada a cabo por la familia dieron paso a la asimilacién y
comprension de su nueva realidad, para asi, promover el desarrollo, bienestar y la estabilidad de la
familia (Federacion Espafiola del Sindrome Down, 2012). Partiendo de lo anterior, se hipotetizo
que el poder asimilar y comprender la nueva realidad fue el motor para poder llevar a cabo el
desarrollo y busqueda de nuevas estrategias, dando respuesta a las nuevas demandas y
promoviendo a su vez, el desarrollo y el bienestar.

Con respecto a lo anterior se evidenci6 que la F2 para dar inicio a su proceso de asimilacion,
Ilevd a cabo un ejercicio o ritual de despedida de aquellas ideas de lo que pensaban seria su hija,
lo cual se considerd reflejo de la actitud reflexiva presente en su proceso de reorganizacion al hacer
consciencia de la importancia de soltar los imaginarios previamente construidos al diagnostico de
SD, para poder abrirse a nuevas formas de significar y posicionarse ante la situacion. Lo anterior,
dio cuenta de la importancia de llevar a cabo un proceso de duelo sobre aquellas concepciones
previamente establecidas, esto como parte del fortalecimiento de la resiliencia familiar, para lo cual
pudo contribuir posiblemente el llevar a cabo un acto simbolico tal como lo refirio6 la F2.

Resumiendo lo anterior, el significado otorgado a los limitantes o retos ante la condicion
de SD fue Unico para cada familia y vario en el tiempo con relacion al desarrollo y fortalecimiento
de recursos personales y familiares, tal como expreso Ilhan et al. (2019). En este sentido, se
hipotetiz6 que al ser el significado de la situacion Unico para cada familia, se desplegaron diferentes
estrategias para buscar y acceder a recursos, dando paso asi, a procesos de resiliencia particulares.

Ahora bien, en el presente estudio se evidenciaron las creencias influyentes en el proceso
de resiliencia de cada una de las familias, siendo la unién familiar reconocida como el pilar
fundamental que le permiti6 a las familias darle un sentido a la experiencia de crianza de un hijo/a
con SD. Se hipotetiz6 que, el considerar dicha creencia como pilar es un aspecto que se ha visto
fortalecido a lo largo del proceso de crianza de cada familia partiendo del significado otorgado al
apoyo familiar. Lo anterior debido a que, fue este el primer sistema en donde se compartieron ideas,
responsabilidades, valores, retos, etc. y, por tanto, se asumen roles orientados a la blsqueda y
construccion de estrategias para la resolucion y adaptacion.

Otra de las creencias identificadas fue la religiosa, la cual se reconocié como aquella que
le otorgd guia y sentido a la situacion para algunas familias, en este caso la creencia de un Dios
como ser supremo que ayudo a enfrentar y brindo fortaleza para continuar. Lo anterior

probablemente dado a la influencia del contexto sociocultural en el que se encuentran inmersas las
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familias, el cual le otorga y resalta una gran importancia a los aspectos religiosos en todos los
ambitos de la vida. Esto es similar a lo encontrado por Huiracocha et al. (2017), quien mencioné
que las familias recurren a las creencias religiosas culturales en busqueda de apoyo, reconociendo
a este elemento como un factor promotor de la resiliencia; y contrario a lo expuso en el estudio
realizado por Jhon y Zapata (2017) en la India, donde las creencias religiosas dificultan la
resiliencia frente a una situacion de discapacidad. En este sentido, se resalta la necesidad de abordar
la resiliencia tomando en consideracion el contexto en que se desarrolla y estudia, dado que este
influye en la construccion y tipos de creencias que promueven u obstaculizan dicho proceso.

Dichas creencias se manifestaron en las familias mediante valores y principios,
desencadenando respuestas emocionales, decisiones y guiando sus acciones (Walsh, 2016). Cabe
resaltar que, dichos valores estaban presentes en las familias participantes previo al nacimiento de
su hijo/a con SD 'y, se considera que se fortalecieron al vivir la experiencia de crianza, dando cuenta
asi que, a pesar de haber sido considerada la situacion como desafiante y retadora para las familias,
las creencias y significados resilientes otorgados cumplen un papel tal que fortalecen los recursos
existentes y potencian el desarrollo de unos nuevos.

Por otra parte, se evidencié una semejanza en las familias participantes frente a la
percepcion de la condicion de SD en su hijo, puesto que fue tomada como una experiencia de gran
aprendizaje, enfocandose en las capacidades de su hijo més alla de sus limitaciones, siendo esto
base del proceso resiliente y reflejo de una mirada positiva. Por consiguiente, el haber valorado el
potencial y no las falencias constituy6é un modelo de cuidado que permitié la promocién de la salud
a pesar del diagnodstico de enfermedad, este modelo se enmarca en el proceso de resiliencia, tal
como se expuso por Castafio-Mora y Canaval-Erazo (2015). Lo anterior permitié hipotetizar que
los limitantes y retos cumplieron un papel importante para el desarrollo y fortalecimiento de
recursos resilientes, puesto que, en la medida en que las familias los reconocieron y aceptaron, se
pudo elaborar y transformar su respuesta frente a la situacion.

Adicionalmente, en la F2, el haber tomado dichas experiencias como un aprendizaje, les
permitio aportar, retroalimentar y apoyar activamente en otros procesos de resiliencia tanto de
familias en situaciones similares como de instituciones orientadas a dicha poblacion. Lo anterior,
segun Walsh (2016), es una forma de manifestacion del sistema de creencias al presentarse como
una accion social resultado de sus aprendizajes e ideales, sin embargo, se considero que tomar este

factor inicamente como manifestacion del sistema de creencias minimiza la importancia de dicho
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alcance, dado que, el haber podido contribuir en otros procesos de resiliencia externos, es decir,
haber desarrollado la capacidad como tutor de resiliencia (Pérez et al. en Cyrulnik y Anaut, 2018),
fue reflejo de un fortalecimiento tal que posibilitd un nivel mayor de resiliencia.

Ahora bien, se evidenci6 una actitud reflexiva por parte de las familias participantes, la cual
se reconocié como un recurso promotor de la resiliencia en la medida en que le permitio a las
familias otorgar un sentido y significado a la condicién de SD, enfocandose en aspectos mas alla
de los propios limites y logrando asi percibir nuevas posibilidades. Cabe resaltar que respecto a
esto se evidenciaron particularidades en dos de las familias, por un lado, en la F2 se evidencié una
retroalimentacion de esta actitud entre los miembros del sistema familiar, en donde los padres
cumplieron un papel promotor de resiliencia con su hija y viceversa, permitiendo asi, un
reforzamiento de dicha caracteristica. Por otro lado, se considerd que el no haber reconocido la
necesidad de atribuirle una explicacion causal a la condicidn de SD por parte de la F3, se debi6 a
que probablemente se normaliz6 la condicion o, por el contrario, reflejé un mecanismo de defensa.

Respecto a las dindmicas de organizacion familiar, se identificé que las familias
participantes reconocieron el vinculo familiar y compromiso como un factor fundamental en la
crianza del integrante con SD, siendo esto un elemento que se relaciona con lo expuesto por Pinzon-
Rocha et al. (2012) al referirse al vinculo familiar como uno de los aspectos que facilita el
desempefio del rol del cuidador. De igual forma, se consider6 que este elemento cobrd una
importancia tal para las familias hasta el punto de ser catalogado como una creencia o pilar de su
forma de pensar necesaria para el fortalecimiento de la resiliencia.

Asi mismo, los participantes ante la condicion de SD, desarrollaron una estructura flexible,
cohesionada y con diversidad de recursos, tal como lo plantea Walsh (2016). Especificamente, se
reconocio que ante las diferentes demandas relacionadas a la condicion de SD, las familias
participantes lograron ser flexibles en aspectos como los roles, responsabilidades y el proyecto de
vida familiar, afirmando asi, lo expuesto por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2013) y
el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF, s.f.).

Dicha flexibilidad y compromiso presente en las familias participantes, se reflejaron en el
interés por desarrollar capacidades y habilidades en el integrante con SD, especificamente la
autonomia, siendo esto un desafio transversal al proceso de crianza, tal como lo menciona Troncoso
(2019). En la F2 y F3 se evidencié que la flexibilidad se favorecio en la dindmica relacional

existente, dado a que uno de los miembros promovié y fortalecio la flexibilidad del otro, actuando
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asi como un agente facilitador que le permitié al otro miembro asimilar las habilidades,
motivaciones y capacidades de sus hijos con SD.

Este desafio alrededor del desarrollo de la autonomia de los integrantes con SD, se asocia
posiblemente a la dificultad de las familias para desligarse de aquellos limitantes impuestos
socialmente, asi como también por el poco apoyo, la falta de oportunidades de inclusion social y
la creencia de incapacidad para el desarrollo de autodeterminacion y autonomia en las personas
con DI, tal como lo refiere Zapata (2014) y Aya-Gémez y Cordoba (2013). A partir de lo anterior,
se consider0 que ciertas caracteristicas de los sistemas pueden percibirse como obstaculos que
pueden dificultar el proceso de resiliencia.

Bajo esta misma categoria, las familias reconocieron la importancia de los recursos sociales
y econdmicos, dado que percibieron este apoyo como un beneficio en términos materiales,
emocionales, instrumentales y cognitivos, en concordancia con la vision de Walsh (2003), quien
concibe a los apoyos como salvavidas al ofrecer un sostén practico, emocional y financiero. Este
ultimo se reconoce como limitado por las familias, mas ain para la F1 y F3, dado que su proceso
de accesibilidad y negociacién ha presentado mas dificultades (Ungar en Ungar, 2021, Cap 1), esto
probablemente por el estrato socioecondmico de estas familias. Lo anterior, permitio reconocer la
necesidad de comunicacion entre los diferentes niveles de sistemas, puesto que eso permitiria una
orientacion y visibilizacion de los recursos facilitadores del proceso de resiliencia de cada sistema.

Apoyos como la familia y la fundacion a la que se encuentra vinculado el integrante con
SD, se consideraron como los de mayor relevancia por las familias gracias a su significado,
disponibilidad, accesibilidad y posibilidad de negociacion (Ungar, 2012; 2019). En el caso de la
fundacion se considerd que esta cumplio un rol de tutor de resiliencia, en la medida en que
representd para las familias una guia, brind6 seguridad, ayudo a superar la adversidad y ensefié
estrategias en situaciones adversas enfocadas en el desarrollo de competencias (Pérez et al. en
Cyrulnik y Anaut, 2018). Sin embargo, aungue su apoyo es fundamental en el proceso de
resiliencia, se hipotetiz6 que es necesario el aporte de los otros sistemas con los que interactua la
familia.

Lo anterior es semejante a lo expuesto en el estudio de Huerta y Rivera (2017) y Gomez-
Galindo et al. (2015), donde se plantea que aquellos apoyos significativos permiten a las familias
conocer otros recursos y, disminuir riesgos fisicos y emocionales. En este sentido, la F3 al percibir

una poca disponibilidad del apoyo de la familia extensa, reconocio un impacto en la reorganizacion
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familiar que, a su vez, generd la presencia de retos en la familia en el proceso de crianza y conllevé
al aumento de interés por parte de los padres en un desarrollo de la autonomia de su hijo, puesto
que, de este modo se garantizd una mayor independencia para desenvolverse en su contexto. De
igual forma, se considerd que la relacion entre la percepcion de pocos recursos y la carencia de
conocimiento mencionada anteriormente, fueron variables que influyeron en la estimulacion tardia
del integrante con SD, lo cual represento, posiblemente, la presencia de mayores retos de la familia
en el proceso de crianza del integrante con esta condicion.

Al igual que en el estudio realizado por Pinzon-Rocha et al. (2012), las familias
participantes de la presente investigacion reconocieron la importancia y responsabilidad de los
profesionales de la salud en el proceso de apoyar, educar y acompafiar a las familias en el desarrollo
de su hijo/a con SD. Este fue un recurso reconocido por las familias como significativo y
disponible, sin embargo, se presentan dificultades para su accesibilidad y negociacion; dado a que
las familias manifestaron obstaculos administrativos para el reconocimiento de sus hijos como
individuos con discapacidad ante el gobierno colombiano, asi como también, reconocieron
aspectos como una deshumanizacion en salud (caracteristicas de la comunicacion, la calidad de la
informacién brindada, empatia), elementos también mencionados por Castafio-Mora y Canaval-
Erazo (2015), los cuales se consideran que impactan en la comprension de la situacion,
posibilitando o no una experiencia enriquecedora y de aprendizaje para las familias.

De acuerdo con el discurso de las familias participantes y, a su vez, con lo expuesto por la
ONU (2011), la mayor parte de los servicios de asistencia y apoyo fueron ofrecidos de manera
informal por los miembros de la familia o las redes apoyo y, en menor medida por servicios
formales, de los cuales se ha identificado cierta insuficiencia o debilidad, probablemente esto se
deba a las dificultades en la organizacion administrativa y estructural, que limita la respuesta dada
a las necesidades sociales de esta poblacion, siendo esto es reflejo de un problema politico, social
y cultural. Lo anterior exceptuando a las fundaciones a las que se encuentran vinculadas las
familias, puesto que, se percibieron como apoyos presentes y activos.

En relacion con la categoria de comunicacion y resolucion de problemas, tanto las familias
participantes como Walsh (2016) y Santana (2019) reconocieron la comunicacién asertiva y
negociacion como componentes que robustecen la resiliencia, en la medida que permitid la
busqueda de multiples estrategias para responder tanto a demandas internas como externas de la

familia. En este sentido, la familia al ser resiliente y al haber atravesado por multiples experiencias
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en relacién con el proceso de crianza de un integrante con SD, fue capaz de reconocer y negociar
sus diferencias, logrando asi articular acuerdos claros reflejados en la complementariedad de sus
discursos.

A partir del analisis realizado a cada uno de los componentes de la resiliencia familiar, se
evidenci6 una relacion circular entre sus categorias, en donde el sistema de creencias mediante la
construccion de una percepcion y significados de la situacién influy6 en la forma como la familia
se relaciond internamente y con su entorno, asi como también, en el despliegue de multiples
herramientas y estrategias para comunicarse y resolver conflictos. Por otro lado, las dindmicas de
organizacion familiar caracterizadas por contar con multiples apoyos, ser flexible y cohesionada,
aportaron en la construccion y fortalecimiento del sentido dado a la situacion y, a su vez, influyeron
en la forma como se presenta la comunicacién y la basqueda de recursos para la resolucion de
problemas. Por ultimo, la comunicacion y resolucién de problemas se reconocié como el medio, a
través del cual, la familia logré transmitir sus creencias y las formas de relacionarse entre si y en
relacion con otros. Cabe resaltar que, no es posible comprender dicha relacion circular entre
categorias de manera aislada del contexto sociocultural, puesto que, fue en este donde se
desarrollaron y se mantienen; es en este punto donde se observa claramente como los recursos de
cada uno de los sistemas influencian los otros.

En este sentido, para comprender la resiliencia familiar fue necesario partir de una visién
sistémica, complementaria y circular, considerando asi la relacion entre las categorias de manera
dindmica, con una retroalimentacion reciproca, y no como la sumatoria de elementos aislados. No
obstante, se observo que, si bien la resiliencia no se forja sélo al interior de la familia, ni hay
factores que expliquen por si solos el desarrollo de ésta, si fue posible identificar mayor incidencia
de unos factores en comparacién de otros en funcion de las particularidades del contexto en donde
interaccionan los sistemas. Especificamente, en el presente estudio se evidencié una mayor
influencia del sistema de creencias en las familias participantes, siendo éstas valoradas como el
pilar para su actuar. Asi pues, se reafirmo en la poblacion entrevistada lo mencionado por Walsh
(2016) alrededor de que el sistema de creencias fue la base para la construccion de la identidad
familiar, razén por la cual las creencias influyeron en en el significado dado a la situacion, las
acciones generadas frente a esta y la valoracion dada.

Como se ha visto anteriormente y segin lo mencionado por Walsh (2007; 2013;
2016;2021), no existe un modelo unico de resiliencia o funcionamiento que se adapte a todas las
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familias o situaciones, por lo tanto, es importante evaluar dicho proceso en contexto y teniendo en
cuenta que éste se encuentra en constante retroalimentacién, considerando la influencia de factores
contextuales e interaccionales presentes en diferentes niveles de sistemas, (Ungar en Ungar, 2021),
esto debido a su componente de circularidad. Lo anterior se vio reflejado en el presente estudio, en
la medida en que se evidencid un circulo virtuoso entre los miembros de la familia, en donde las
variables del sistema interactuaron de manera tal que se retroalimentaron e influenciaron
constantemente y, por tanto, se facilitd el fortalecimiento de la resiliencia de los cuidadores
producto de los logros del integrante con SD, que a su vez, fue un resultado relacionado con la
crianza y el afecto recibido. Un ejemplo de lo anterior se evidencidé con la F2, puesto que, las
actitudes y los recursos resilientes de la integrante con SD se retroalimentaban de las actitudes y
los recursos de los padres y, de esta manera, se fortalecieron mutuamente.

Si bien fue posible reconocer caracteristicas que contribuyen a la resiliencia de las familias,
es importante sefialar que cada una de éstas configuraron sus recursos personales, familiares y
sociales en pro de sus procesos resilientes de una manera que le es particular, y también en funcion
de la disponibilidad y acceso de aquello que facilita el contexto. Cada familia fue un organismo
que se adaptd a sus circunstancias para poder resolver sus situaciones, operando como unidades
funcionales y adaptativas, de tal manera que cada una tuvo una manera particular de encontrar,
acceder y significar los recursos o elementos que le seran Utiles para sus situaciones. La
consolidacién de dichos recursos se puede dar en un periodo especifico (proceso diacronico), o a
lo largo del tiempo (proceso sincronico), tal como lo menciona Cyrulnik (2006).

A partir de los resultados obtenidos, fue posible identificar que la resiliencia permitié a las
familias enfrentar los retos de la crianza de su hijo/a con SD, fortalecer sus dinamicas relacionales
y, en una de las familias, alcanzar una capacidad de aportar a otras personas, familias o
instituciones, siendo asi, tutores de resiliencia para crear nuevas posibilidades.

Con base en lo anterior, se reafirmé que para estudiar la resiliencia familiar es necesario
posicionarse desde una perspectiva sistémica que permita analizar a la unidad funcional en contexto
y segun la interaccion de elementos de forma dinamica e interdependiente, tal como fue
mencionado por Bertalanffy (1976).

Ahora bien, las limitaciones del presente estudio se enfocan en aspectos metodoldgicos al
momento de llevar a cabo la entrevista con las familias participante, entre estos: 1) la pandemia

por COVID-19 conllevo a la realizacion de una entrevista virtual que dificulté el acceso a la
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poblacion sin recursos y/o conocimientos tecnoldgicos; 2) la realizacion de entrevistas virtuales
limitd la observacion de aspectos no verbales en los participantes; 3) la no participacion de los
demas miembros de la familia en el momento de la entrevista limitd que no se conociera, desde su
perspectiva, la influencia que tienen en el proceso de resiliencia familiar y 4) la poca
profundizacion por las investigadoras en la categoria de expresion emocional, especificamente, en
las emociones catalogadas socialmente como negativas, lo cual generd una carencia de informacion
para esta categoria.

Por otro lado, entre los alcances de la presente investigacion se plantea la posibilidad de
hacer uso de los resultados expuestos como soporte para el desarrollo de futuras investigaciones
que se orienten a la condicion de SD o profundicen en otro tipo de discapacidad intelectual, asi
mismo estudios que reconozcan la utilidad del disefio de estudio de caso multiple como un medio
a través del cual es posible profundizar en aspectos comunes desde la comparacion o, por otro lado,
estudios que se enmarquen en otros tipos de métodos que permitan analizar las categorias bajo
otras perspectivas. Adicionalmente, se plantea la importancia de que los profesionales y las
organizaciones que trabajan con este tipo de poblacion tomen en consideracion la perspectiva
sistémica en sus procesos de intervencion, es decir, que tengan en cuenta factores individuales,
sociales, familiares, institucionales, gubernamentales, médicos, culturales, entre otros; puesto que
ello permite reconocer a la familia como una unidad funcional en la que interactian multiples
sistemas y ser conscientes de como la familia se adapta y afronta las diferentes situaciones.

Para futuras investigaciones sobre resiliencia familiar, se recomienda: 1) llevar a cabo
investigaciones con un nimero de participantes mas amplio que brinde a los resultados mayor
posibilidad de generalizacién, teniendo en cuenta el contexto social y cultural de estos; 2) se
considera interesante la posibilidad de desarrollar estudios de tipologia mixta que permitan abordar
el tema de interés mediante diferentes instrumentos ambas perspectivas; 3) llevar a cabo una
entrevista por separado a los miembros de la familia puesto que, a pesar de que la entrevista
colectiva fue de gran utilidad al evidenciar la complementariedad entre las perspectivas y los
discursos, se genera un interés por profundizar de manera individual.

Por otro lado, para las instituciones y profesionales que trabajan con familias de un
individuo con algun tipo de DI, se recomienda soportarse de politicas publicas nacionales para
plantear intervenciones psicoeducativas enfocadas en brindar informacion, orientacion, apoyo

emocional, formacion, asesoria, prevencion y promocion de recursos y estrategias. Lo anterior,
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teniendo en cuenta los conocimientos base y experiencias previas de la familia, asi como también
el proceso de comunicacion del diagnostico, puesto que esto permitird reconocer el impacto
vivenciado por la familia y los recursos con los que cuenta previo al diagnostico, lo cual sera la
base para fortalecer los recursos ya existentes o construir unos nuevos.

Finalmente, tanto a nivel investigativo como de intervencion, se considera importante que
los investigadores se permitan abordar la resiliencia desde una perspectiva sistémica, reconociendo
la interaccidn entre sistemas, lo cual permite identificar los maltiples factores inmersos; asi como
también tomar en consideracion la influencia de aspectos como las particularidades del integrante

con SD, puesto que ello influye en la cantidad y severidad de retos que experimenta la familia.
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ANEXOS
Anexo 1. Cuadro de definiciones y procesos clave en la resiliencia familiar segun Walsh.

Resiliencia familiar, entendida segun los planteamientos de Walsh (2004; 2013; 2016), como un
“proceso de superacion y adaptacion que tienen lugar en la familia como unidad
funcional...posibilitando a las familias afrontar penurias prolongadas y dejar atras las situaciones
de crisis”.

Procesos clave en la resiliencia familiar segiin Walsh:

Sistema de creencias, forma en que la familia considera una crisis, el sufrimiento y las
opciones que tiene ante esto, influyendo asi en cémo se organizan los procesos
familiares y los acercamientos a situaciones de crisis. Este, a su vez, se refleja en tres
elementos:

1. Darle sentido a la adversidad: darle un significado a la situacion, lo cual permite
ampliar las perspectivas y miradas a la situacion.
e Ver la resiliencia como basada en las relaciones, y no en el individuo “fuerte, solo,
duro”
e Normalizar y contextualizar la adversidad y el desequilibrio
e Sentido de coherencia: considerar la crisis como un desafio manejable, comprensible,
con sentido.

2. Mirada positiva: perspectiva optimista sin importar cuan inhdspito sea el presente, esto,
se debe nutrir de experiencias y un contexto comunitario que apoye.

Esperanza, sesgo optimista; confianza ante hechos inesperados

Dar fuerza y reforzar; afirmar los recursos propios y focalizarse en la potencialidad

Iniciativa activa, de pro, y perseverancia (espiritu de “puedo hacerlo”)

Manejar lo que sea posible; aceptar lo que no puede ser cambiado

3. Trascendencia y espiritualidad: busqueda de fortaleza, amparo y guia ante la
adversidad en tradiciones religiosas y/o culturales las cuales apoyan en la trascendencia y
ofrecen un sentido.

Valores, objetivos y sentido de la vida asumidos con mayor amplitud

Espiritualidad: fe, apoyo de grupos, ritos que ayudan a la salud

Inspiracion: nuevas posibilidades; expresividad creativa, accion social

Transformacidn: aprendizaje, cambio y crecimiento a partir de la adversidad
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Modelos organizacionales, forma como las familias se organizan de diferentes maneras
para enfrentar los desafios. En la organizacién familiar la resiliencia se sostiene con:

1. Flexibilidad: necesidad de elaborar y construir nuevas condiciones de normalidad a
medida que se establecen nuevas relaciones y reorganizan modelos de interaccion para
adaptarse a la situacion.

Apertura al cambio: revision, reorganizacion y adaptacion ante nuevos desafios

Estabilidad en medio de la crisis: continuidad, seguridad, perseverancia

Liderazgo: proveer, proteger y guiar

Diferentes formas familiares: la cooperacion, los grupos que protegen

Relacion de pareja/ de colaboracidn entre los padres: igualdad

2. Aptitud para unirse (Cohesion): Compromiso, reconocimiento y respeto por los limites
y las diferencias entre los integrantes, lo cual se manifiesta o refleja en el apoyo mutuo y
la colaboracion.

e Apoyo mutuo, colaboracion y compromiso
e Respeto a las necesidades, diferencias y fronteras individuales
e Buscar el acercamiento y la reconciliacion luego de relaciones heridas

3. Recursos sociales y econdmicos: las redes de apoyo se consideran salvavidas al ofrecer
un sostén practico y emocional, al igual que la seguridad financiera.
e Movilizar las redes sociales, comunitarias y familiares; buscar modelos y mentores
e Acceder y negociar con los recursos sociales disponibles en el contexto y
significativos para la familia
e Construir la seguridad econémica, que supone una administracion del trabajo y una
coordinacion de las tendencias familiares

Comunicacion/ Resolucién de problemas, proceso que trae claridad en situaciones de
crisis, estimulando la abierta expresién emocional e impulsando la resolucién de
problemas via la colaboracion.

1. Claridad: Importancia de que el mensaje que se transmita entre los miembros de la
familia sea de forma concisa, veraz y congruente, dado que esto facilita un
funcionamiento eficaz.

e Mensajes claros y consistentes (en palabras y actos)
e Clarificar la informacidén ambigua; buscar la verdad/ hablar con la verdad

2. Expresion emocional: Comunicacién desde una postura abierta, tolerante y empatica que
le permita a los integrantes compartir y aceptar ampliamente sus sentimientos y
emociones con total confianza.

Compartir todo el rango de sentimientos (alegria y dolor; esperanzas y miedos)

Empatia mutua; tolerancia ante las diferencias

Hacerse responsable de los sentimientos y la conducta propia; evitar culparse

Interaccion placentera; humor
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3. Resolucién de problemas en colaboracidn: Aporte que hacen todos los miembros de la
familia al generar recursos creativos que proporcionan nuevas posibilidades para
enfrentar situaciones adversas, de manera tal que supone una negociacion de ideas o
recursos para tomar decisiones claves en pro de la adaptacion familiar.

e Abundancia de creatividad; apelar a todos los recursos

e Toma de decisiones compartida; resolucion de conflictos; negociacion, confiabilidad,
reciprocidad

e Focalizarse en los objetivos; dar pasos concretos; buscar el éxito; aprender de los
fracasos

e Espiritu activo, de pro; prevenir problemas; prepararse para los desafios futuros




Anexo 2. Rejilla para evaluar la presencia de caracteristicas resilientes.

100

Para considerarse como una familia resiliente, debe cumplir con 6 de 9 items.

SI

NO

Ante alguna dificultad, la familia se centran en sus recursos ya presentes
mas que en la carencia.

La familia logran identificar los aprendizajes de una experiencia o
situacion adversa mas que en el problema.

Ante una situacion adversa, la familia encuentra fortaleza en las creencias
espirituales y/o culturales.

La familia esta abierta al cambio y dispuesta a una adaptaciéon ante un
nuevo desafio.

Se evidencia union familiar respetando a su vez los limites y la identidad
de cada uno.

Se evidencian redes de apoyo presentes, activas y significativas.

La familia se comunica de forma clara, congruente y precisa.

Las emociones suelen aceptarse y compartirse con los demas miembros
de la familia.

La familia se apoya y colabora mutuamente para la resolucién de un
problema.
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Anexo 3. Validacion de instrumento por juezas

El instrumento fue validado por dos juezas expertas en el tema de resiliencia familiar y
trabajo con familias, las cuales realizaron observaciones para asi, garantizar una comprension de
las preguntas y un cumplimiento posterior de los objetivos de investigacion. En este sentido, dichas
observaciones se basaron en la claridad y el alcance de las preguntas planteadas y, de igual forma,
en la recomendacion de realizar una profundizacion en la categoria comunicacion y/o resolucion
de conflictos, pues, las preguntas presentadas eran generales y no permitian cubrir todos los
procesos propios de la categoria en cuestion. Por lo anterior, se plante6 un mayor nimero de
preguntas para dicha categoria y, una modificacion de las ya existentes en el resto de las categorias.
Asi mismo, ambas juezas refirieron una confusion de la subcategoria “Recursos sociales y
econdmicos” expuesta por Walsh y la categoria de “Recursos contextuales” planteados por Ungar,
puesto que su contenido era muy semejante, por lo cual, se fusionaron ambos aspectos
complementandose entre si, para garantizar una mayor comprension de los elementos, sin embargo,
al momento del andlisis y sistematizacion de datos, las investigadoras tomaran en cuenta las
diferencias de ambos elementos. Finalmente, se mencion6 una dificultad para comprender la
denominacion brindada a las categorias de primer y segundo orden del primer objetivo de
investigacion, en este sentido, la categoria de primer orden era titulada “Transformaciones en el
contexto del funcionamiento familiar” y fue modificada bajo el nombre de “Cambios en el
funcionamiento familiar”; la categoria de segundo orden era titulada “limites percibidos respecto
al nifio con SD” y fue modificada bajo el nombre de “Retos familiares: demandas o exigencias que

plantea la presencia de un hijo/a con SD. A continuacion, los documentos enviados por las juezas.



Validacion de jueza 1
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CRITERIOS DE EVALUACION

OBJETIVOS CAgI]ZGO CAgI]ZGO CAgliGO Pertinenci
ESPECIFICO 10 90 30 PREGUNTA Claridad a Ubicacion OBSERVACIONES
S ORDEN | ORDEN | ORDEN
213|123 ]1]2
Transfor |a) Limit 1. ;Cudles son las En esta pregunta, no me
1. macione es diferencias que es clz?lra, ni la usaria como
Reconocer sen el percib perciben en su la primera, a menos que
las contexto idos hijo/a en X X tengan una agenda
transformaci del del relacién con especial.
ones funciona desar otros nifios/as?
vinculadasa | miento rollo
la presepcia familiar. d.e} , < < ENTIENDO LA
de un hijo/a nifio/ C6mo se han PREGUNTA ES GENERA Y
conSDenel | Yolas a con 12 AMPLIA, ES PERTIENTE Y
contexto del | invitoa SD. transformado las CLARA
funcionamie | clarificar A que relac1pnes entre
nto familiar. la se los miembros de Yo me pregunto, como
Pregunto: | categori | refier 15; familia dedei empieza la entrevista
reconocer a, en el momento de ) ’
las cuando con diagnéstico? esta seria una de las

primeras preguntas...
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trnaformaci
one den el
contexto
del
funcionami
ento
familiar a
que se
refiere?

hablan
de estas
transfor
macione
saque
se
refieren
? El
plantea
miento
aqui es
vago

b)

limite
S
perci
bidos
, que
quier
e
decir,
yque
tiene
que
ver
con el
funci
onam
iento
famili
ar.

Retos
famili
ares
(dem
andas
y .
exige
ncias
que
plante
a).
Les
suger

3.

¢;Cudles han sido
los retos que
ustedes como
familia han
evidenciado ante
la presencia del
SD en su hijo/a?

Cuales son los retos que
como familia han
enfrentado ante .... Ahora,
creo que deben aclarar,
pues resulta que en las
familias, los retos, son
ante un diagnostico??, o
cuales son los retos, que
creen que pueden
emerger....
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iria
lean
de
nuev
o,
revis
en su
redac
cion,
para
pregu
ntars
ea
que
se
refier
e esto
y
como
tiene
que
ver
con
trasfo
rmaci
ones
en el
funci
onam
iento
famili
ar, es
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que
no
entie
ndo,
la
redac
cion.
Revisen la escritura de la
a) Trasce | 4. pregunta, para hacerla
ndenci | ;Cudles son las mas facil de comprender...
ay creencias y las aqui por ejemplo, a
: espirit | formas de quien le preguntan, en la
. Sistema : .
Resilien de ualida | pensar de entrevista, es una
cia . d. ustedes como entrevista individual, o
Familiar | <" °¢7¢' familia que han colectiva, si le preguntan a
S b) El contribuido a alguien encuentras
sentid | afrontar creencias que hayan
oala | positivamente ayudado a afrontar los
advers | los retos retos, cuales retos
idad. mencionados? mencionados? Es porque

dijeron antes unos retos?
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c) Mirada Esta pregunta a donde las
positiv lleva? A que ustedes
a. descubran el
afrontamiento? La tesis es
5. sobre afrontamieto o
Con relacion al sobre procesos familiares,
SD, podrian que conducen a la
mencionar resiliencia? Si  estan
alguna situacion centrados en sistemas de
retadora que creencias, porque no
hayan vivido adentrarse a explorar lo
como familia y que tieen en a, b, c..
;como la entonces, para ellos como
afrontaron ? familia, y en relacion a que
a un diagnostico? Sileen la
pregunta, a donde le
quieren apuntar, que
quisieran lograr...
a) Flexibi Esta pregunta es de libro,
lidad 6. si a alguno de los
;De qué maneras miembros de su casa, le
Din4mic b) Aptitu | la pr.e.:sencia de hacen una pr/egunta asi,
as de d para | un hijo/a con SD que contestarian, yo les
) unir o | ha generado sugiero planteen esto en
organiza . . .
cién cohesi cambl.os en la una forma mas sepcﬂla.
- onar organizaciony la Que la gente entienda,
familiar N ;
dinamica aqui hay muchas
c) Recurs | familiar y como preguntas, hay 3, una
0s lo han cambios en la
sociale | manejado? organizacion famliar, esto

Sy

pues esta en la primera
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econo
micos

parte de la entrevista,
pues son cambios en la
estructura y
funcionamiento (no se si
cambios de roles 'y
funciones, no se que

quisieran indagar...lo
otro, cambios en la
dinamica, familiar,
cuales... y  recursos

sociales y econdmicos,
como los exploran y como
esto lo ven distinto, de los
recursos resilientes, del
contexto, social mas
amplio que plantean al
final?

7.

Para ustedes
como familia,
;cudles son los
recursos y
apoyos del
contexto mas
significativos a
los que han
accedido
durante la
crianza del
nifio/a con SD?

Entiendo que preguntaran
avarios, que no se quienes
seran, revisen, la
redaccidny lo
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La
comunic
acion
/resoluc
ion de
problem
as

a)

b)

Clari
dad

Expr
esion
emoc
ional

Resol
ucion
de
probl
emas
en
colab
oraci
on

8.

Podrian contar
alguna situacion
en la que no
estuvieron de
acuerdo al tomar
una decision
como familia
respecto ala
crianza de su
hijo/acon SD y
;céomo lo
resolvieron?

Ustedes no  podrian
evaluar o conceptuar,
sobre la comunicacién
familiar y solucién de
problemas, con solo una
pregunta, sinceramente, si
entran a explorar estos
procesos, tendrian que
hacer varias preguntas,
seria mi sugerencia...
comno entonces, ustedes
podrian decir si tienen
expresion emocional
abierta o o, si los
problemas los resuelven
en colabboracion..si se
rigen por el modelo de
froma waLSH SUGERIRIA
PROFUNDIZAR CON MAS
PREGUNTAS... VEO QUE
DEBEN TRABAJAR MAS
EL INSTRUMENTO..

I
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9.

En un ejemplo
;Como toman en
cuenta las
opiniones de los
miembros de la
familia para la
resolucion de
problemas o
situaciones
desafiantes del
dia a dia que
tengan que ver
con el cuidado
del nifio/a con
SD?

ME PREGUNTO YO, LE
QUIEREN APUNTAR A LA
FORMA DE RESOLVER
PROBLEMAS, QUERRIA
SABER CUALES OSN LAS
SITUAICONES
OPROBLEMAS QUE SE
LES PRESENTAN
COTIDIANAMENTE, EN
RELACION CON EL
CUIDADO DEL NINO, YO
PREGUNTARIA  SOBRE
ESTO Y DESDE ALLI
REVISARIA°  LO  QUE
USTEDES QUERRIAN
VER...
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10.

Podrian
describir algunas
situaciones
relacionadas con
la crianza y
cuidados de su
hijo/a en las que
las emociones
(alegria, tristeza,
rabia, etc.) han
jugado un papel
especialmente
importante
(explorar el
rango amplio de
las emociones).

3.
Reconocer
los factores

contextuales
que han
contribuido
al
afrontamien
to resiliente
dela
presencia de
un hijo/a
con SD

Recurso
S
resilient
es
contextu
ales

a)Disponi
bilidad
y
accesib
ilidad
b) Si

gnifica
do

c)Negoci
acion

11.

(Han podido
acceder a algiin
tipo de recurso
del entorno
orientado a
mejorar la
calidad de vida
de su hijo/ay/o
de la familia en
general?

De ser asi ;qué
tipos de
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Aqui
tengo
una
critica,
cuales
factores
context
uales,
estan
conside
rando..y|
luego
cuando
dicen
recurso
S
context
uales
resilien
tes, yo
no veo
como se
define
esto con
claridad
)
entonce
s, al leer
las
pregunt
as

recursos? y ;a
través de qué

instituciones,

grupos o

personas?
NO ENTIENDO QUE
QUIERE DECIR ESTO, QUE
ESPERAN QUE
CONTESTEN,
CLARIFIQUEN LA
PREGUNTA...

12.

Con respecto a lo
que mencionan,
;como evaltan
los recursos o
ayudas que
reciben de
personas, grupos
o instituciones
del entorno?




Validacion de jueza 2
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CRITERIOS DE EVALUACION

OBJETIVOS CAgI]ZGO CAgI]ZGO CAgliGO Pertinenci .
ESPECIFICO 10 20 30 PREGUNTA Claridad . Ubicacién OBSERVACIONES
> ORDEN | ORDEN | ORDEN
112|312 |3]1|2]3
a) Limite ¢Diferencias en cuanto a
s 1 qué?
percib ¢Cuadles son las Inici .
1. idos diferencias que niciar con otro tipo de
. X X X pregunta
Reconocer Transfor enel perciben en su
las macione | desarr hijo/a en relacion
transformaci | ~ - ollo d con otros nifios/as?
ones el
. contexto >
vinculadas a del nifio/a
la presencia funciona con X X Supone ya
de un hijo/a miento SD. 2. X transf(?rmac}ilones
con SD en el famili ¢Cbémo se han ’
contexto del amiliar b) Retos transformado las entonces preg}lntas como
funcionamie famili relaciones entre los eran las relaciones antes
nto familiar. ares miembros de la y luego del diagnostico
(dema familia desde el
ndas y momento del
exigen diagnostico?
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cias
que 3.
plante ;Cudles han sido
a). los retos que
ustedes como
familia han
evidenciado ante
la presencia del
SD en su hijo/a?
4. (Creencia y formas de
¢Cuales son las pensar es lo mismo?
creencias y las
a) Trascq formas de pensar (El afrontar siempre es
2 ndenci | de ustedes como positivo?
Identificar ay famll_la que han
las espiritu | contribuido a
- . alidad.
caracteristic . Sistema afro_n_tar
Resilien positivamente los
asdela . de .
e cia . |b)El retos mencionados?
resiliencia o creencia .
famili Familiar sentido
amihar S ala 5 Hay dos preguntas en una,
plresfe nte-lls- o adversi | con relacion al SD separar el - como I
as lamilias dad. dri . afrontaron
participante podrian mencionar
S, _ alguna situacion
c) Mirada | yetadora que hayan
POSItIV | vivido como
a.

familia 'y ¢como la
afrontaron ?
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Dinamic
as de
organiza
cion
familiar

a) Flexibi
lidad

b) Aptitu
d para
unir o
cohesi
onar

c) Recurs
0S
sociale
Sy
econd
micos

6.

;De qué maneras
la presencia de un
hijo/a con SD ha
generado cambios
en la organizacion
y la dindmica
familiar y cémo lo
han manejado?

Hay dos preguntas en una,
separar el manejo

7.

Para ustedes como
familia, ¢ cuales son
los recursos y
apoyos del
contexto mas
significativos a los
que han accedido
durante la crianza
del nifio/a con SD?

Revisar claridad y ;lo uno
y otro es lo mismo?
;recursos y apoyos del
contexto?

Quitar el superlativo
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La
comunic
acion
/resoluc
ion de
problem
as

a)

b)

Clari
dad

Expre
sién
emoc
ional

Resol
ucion
de
probl
emas
en
colab
oraci
on

8.

Podrian contar
alguna situacion en
la que no
estuvieron de
acuerdo al tomar
una decision como
familia respecto a
la crianza de su
hijo/a con SD y
icomo lo
resolvieron?

Sugiero separar y ver qué
de ello les interesa:

Podrian contar alguna
situacion respecto a la
crianza en la que no
estuvieron de acuerdo?

Podrian contar alguna
decision en la que no
estuvieron de acuerdo
como familia respecto a la
crianza de su hijo/a con
SD

situacion....decision....y
;cémo lo resolvieron?
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9.

En un ejemplo
¢Cémo toman en
cuenta las
opiniones de los
miembros de la
familia para la
resolucion de
problemas o
situaciones
desafiantes del dia
a dia que tengan
que ver con el
cuidado del nifio/a
con SD?

Recuerden las tildes... dia
adia

10.

Podrian describir
algunas
situaciones
relacionadas con
la crianzay
cuidados de su
hijo/a en las que
las emociones
(alegria, tristeza,
rabia, etc.) han
jugado un papel
especialmente
importante
(explorar el rango

De las situaciones antes

mencionadas....
RETOMAN EN LA
ENTREVISTA podria

compartir las emociones
que han estado presentes

O qué emociones han
estado presente en la
situaciones antes
mencionadas Y RETOMAN
las que se habia
mencionado
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amplio de las

emociones).

3 11. Revisar redaccion: algun
Reconocer a)Disponi ¢Han podido tipo de recurso del
los factores bilidad acceder a alglin entorno  orientado a

contextuales y tipo de recurso mejorar la
e han Recurso | accesibi del entorno
q o S lidad orientado a Separar, hay al menos tres
contribuido o . .
al resilient mejorar la calidad preguntas en una
afrontamien es b)_ B S dfe. vida de su
to resiliente contextu | ignifica hijo/ay/o dela
dela ales do familia en
. eneral?
presencia de . & ] .
. c)Negocia De ser asi ;qué
un hijo/a . . ¢4
con SD cion tipos de recursos?

y ¢através de qué
instituciones,
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grupos o
personas?

12.

Con respecto alo
que mencionan,
;cémo evaldan los
recursos o ayudas
que reciben de
personas, grupos
o instituciones del
entorno?

Recursos aparece en
relacion con otras
palabras, revisen, pues
Ustedes saben el concepto
de recurso, entonces que
quieren preguntar, por ej.
Qué ayudas han recibido y
ustedes organizan a qué
tipo de recursos
corresponde
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Anexo 4. Prueba piloto y ajustes

Se realiz6 una prueba piloto con la intencion de verificar si el instrumento propuesto era
adecuado para responder a los objetivos planteados en la presente investigacion y, de igual forma,
conocer si la estructura y contenido de las preguntas era claro y preciso para el participante. Para
ello, se selecciono de manera intencional a una familia considerada como resiliente, la cual esta
conformada por cinco personas (madre, hijo con SD, padrastro, tia y primo). EI primer paso fue
contactar a la familia, de los cuales decidieron participar en la entrevista la madre y la tia del
integrante con SD; previo a la entrevista se les comentd la naturaleza, los alcances y las limitaciones
de la investigacion y se les solicitd firmar el consentimiento informado. Una vez aceptaron y
firmaron dicho documento se llevo a cabo la realizacion de la entrevista via Zoom, la cual conto
con una duracion de 56 minutos. Lo anterior, permitié identificar algunas preguntas a modificar en
la categoria dindmica de organizacién familiar y comunicacién y/o resolucion de conflictos. En
cuanto a la primera categoria, es preciso la eliminacion de la pregunta “De los apoyos que menciond
(a cuales acude con mas frecuencia? y ;por qué?”, puesto que se identificd que la pregunta anterior
permitia la resolucion de esta, “;Cuales son los apoyos sociales y econdmicos a los que han
accedido como familia durante la crianza del integrante con SD?”.

En cuanto a la segunda categoria comunicacion y/o resolucion de conflictos, se reconocio la
importancia de situar en un ejemplo la pregunta “Podrian contar como vivieron el proceso de tomar
alguna decision en la que no estuvieron de acuerdo como familia respecto a la crianza de su hijo/a
con SD”, a raiz de la poca profundidad que se le daba a la misma, por tanto, se modifico de la
siguiente manera: “Podrian contar en un ejemplo cémo vivieron el proceso de tomar alguna
decision en la que no estuvieron de acuerdo como familia respecto a la crianza de su hijo/a con
SD”. Asi mismo, en esta misma categoria es oportuno la eliminacién de la pregunta ““; Cuales son
las situaciones problematicas que se les presentan cotidianamente con relacién al cuidado de su
hijo/a con SD?” puesto que, se identifico que la pregunta anterior permitia la resolucion de esta
“Podrian contar en un ejemplo como vivieron el proceso de tomar alguna decision en la que no
estuvieron de acuerdo como familia respecto a la crianza de su hijo/a con SD”. De igual forma, es
adecuado modificar la pregunta “Podrian describir algunas situaciones relacionadas con la crianza
y cuidados de su hijo/a en las que las emociones (alegria, tristeza, rabia, etc.) hayan estado presentes

de manera significativa”, dado a que fue confusa para los participantes, por lo tanto, se modifico
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de la siguiente manera “Podrian contar alguna experiencia vivida con el nifio con SD en la que

hayan sentido una emocion con gran intensidad, y ;cémo la expresaron?”.



Anexo 5. Guia de entrevista semiestructurada.

Preguntas Sociodemograficas:

1.

¢ Cémo esta conformada la familia?
¢ Cuantos afios tiene cada uno?

¢ Cual es su estrato socioecondmico?

N g bk~ WD

Actualmente, ¢qué ocupacion tiene cada integrante?
¢Cual es el nivel de severidad de SD de su hijo/a?
¢Hace cuénto pertenecen o asisten a la fundacion?

¢Pertenecieron a otra fundacién en el pasado?
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Objetivo

Categoria
primer orden

Categoria
segundo orden

Categoria
tercer orden

Preguntas

1. Reconocer los retos y

cambios en el
funcionamiento
familiar ante la
presencia de un hijo/a
con Sindrome de
Down, en cuatro
familias de la ciudad
de Cali-Colombia.

Cambios en el
funcionamiento
familiar

Retos familiares:
demandas o exigencias
que plantea la
presencia de un hijo/a
con SD

a) Comunicacion

b) Roles

c) Normas o
reglas

d) Adaptabilidad

e) Cohesion

e ;Como describirian las relaciones entre
los miembros de la familia antes y
después del diagnostico?

e ;Cudles son los retos que como familia
han enfrentado durante la crianza de un

hijo/a con SD?

e ;Cuales son

las situaciones mas

retadoras de ustedes como cuidadores
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enfrentan en el transcurso de la
semana?

Para las preguntas que haremos a
continuacion se puede tomar como
referencia las situaciones que han
mencionado aqui y asi hablar desde una
experiencia mas especifica.

2. ldentificar los

componentes del . . .
e Como familia ;Qué creencias o formas

sistema de creencias i
ue promueven la Sistema de creencias 2) Trascendencia de pensar han ayudado a enfrentar los
qresréncia de y espiritualidad cambios mencionados?
presenct: . b) El sentido a la
resiliencia familiar en , L s
las familias adversidad e ;Qué ha significado para la familia el
.. ‘ s tener un miembro con SD?
participantes. ¢) Mirada positiva
Resiliencia
Familiar e Cuando se han presentado
: dificultades en esta situacion X
3. Caracterizar las ;Qué comportamientos suele
dinamicas de a) Flexibilidad ¢ be
., , tomar la familia?
organizacion b) Aptitud para
familiar que ; . .
romuex?en la Y e ;Cuales son los apoyos sociales y
p . Dinamicas de cohesionar econdmicos a los que han accedido
presencia de Ly . - .
e . organizacion familiar | ¢) Recursos como familia durante la crianza de
resiliencia familiar _ su hijo/a con SD?
en las familias sociales y J '
participantes. economicos

e ;COmo valoran los apoyos
mencionados? y ;por qué?
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4. ldentificar las

dindmicas
comunicativas que
promueven la
presencia de
resiliencia familiar
en las familias
participantes.

e ;Conocen alguna otra ayuda

disponible a la cual no accedan?
(Por qué no acceden a esta?

;Se han involucrado en la creacién
o mejora de ayudas para sus hijos
o familiares? De ser asi ;Como se
involucran?

La comunicaciéon
/resolucién de
problemas

a) Claridad

b) Expresion
emocional

c) Resoluciéon
de
problemas en
colaboracion

Podrian contar en un ejemplo
como vivieron el proceso de tomar
alguna decisién en la que no
estuvieron de acuerdo como
familia respecto a la crianza de su
hijo/a con SD.

;Como resolvieron la situacién
mencionada?

A partir de lo comentado ;Cémo
toman en cuenta a los miembros
de la familia para la resolucion de
dicha situacion?

Podrian contar alguna experiencia
vivida con su hijo/a con SD en la
que hayan sentido una emocién
con gran intensidad, y ;como la
expresaron?
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e ;Qué aprendizajes han surgido de
su experiencia como familia de un
hijo/a con SD?
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Anexo 6. Invitacion

DESEAMOS CONOCER SU EXPERIENCIA EN EL
PROCESO DE CRIANZA DE SU HJO/A CON
SINDROME DE DOWN.

Vv
/O O

Si quieres ser parte del estudio
Resiliencia en familias con un hijo/a con
Sindrome de Down,
informa tu deseo de participar.

Para mayor informacion
Qzoom 4 |

Contactanos
Entrevista Via Zoom 3137497433 - 3207706553

Aproximadamente 1 :
hora. A‘_::;“f{r_ Pontificia Universidad
19 JAVERIANA

o,
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Anexo 7. Formato de consentimiento informado para poblacién mayor de edad
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA POBLACION MAYOR DE EDAD

Estimado(a) participante

Desde la asignatura trabajo de grado, a cargo de la docente Maria Teresa Cuervo Cuesta y bajo
la direccion del docente Cesar Fabricio Torres Hurtado, las estudiantes de pregrado del programa
de Psicologia Sofia Franco Manrique, Isabella Garcia Palomino y Stephany Solano Vanegas,
pertenecientes a la Pontificia Universidad Javeriana Seccional Cali, estan llevando a cabo la
investigacion “Resiliencia en familias con un hijo/a con sindrome Down”, cuyo fin es de
caracter académico. La presente investigacion contribuye al reconocimiento del papel de la
resiliencia familiar como un proceso que promueve la adaptacioén y media entre el impacto de la
situacion dada y la respuesta de estrés de la familia, lo cual facilita la funcionalidad de sus
integrantes en diferentes situaciones sociales, siendo esto Gltimo un elemento que permite el
desarrollo del bienestar familiar y comportamientos que mejoran la salud fisica y mental. En este
sentido, los resultados pueden ser Utiles para posteriores estudios, profundizar en el tema y/o
creacion de planes de intervencion orientados a desarrollar o promover la resiliencia familiar.
Como objetivo general, la investigacion busca analizar los aportes del alcance de la resiliencia
familiar en cuatro familias con hijos/as con Sindrome de Down de la ciudad de Cali — Colombia.
Para el alcance de lo anterior, se plantea como procedimiento las siguientes fases, a) seleccién de
participantes con el apoyo de un profesional experto en el trabajo con familias con hijo/a con
sindrome Down de la ciudad de Cali se contacta e informa a las familias sobre el estudio a realizar;
b) recoleccion de la informacion y sistematizacion de datos mediante una entrevista
semiestructurada a dos miembros de la familia y una sintesis de la informacion a través del
programa software ATLAS TI version 8.0; c) analisis de datos con base en la literatura revisada y
documentada; d) socializacion clara y precisa de los principales hallazgos con los participantes de
la investigacion, jurados expertos y comunidad académica y cientifica.

Se le invita a participar en la investigacion, la cual consta de una entrevista semiestructurada de
aproximadamente 60 minutos via Zoom. La participacion puede llegar a generar sensibilidad en el
entrevistado, asi como también sentimientos encontrados. De igual forma, puede generar
beneficios tales como la identificacion de recursos familiares, asi como también, aspectos por
mejorar gracias al proceso de autoconocimiento y reflexion que se puede dar a partir de la
entrevista. Antes de aceptar o rechazar su participacion en la investigacién, debe de tener en cuenta
lo siguiente:

e La decision de participar en la investigacion es completamente PERSONAL, LIBRE y
VOLUNTARIA.

e Sus datos personales y la informacion obtenida son completamente CONFIDENCIALES,
por esta razon, se utilizara un CODIGO para identificarlo.

e La confidencialidad tiene un limite, de acuerdo con lo sefialado en el articulo 20, numeral 5°
de la Ley 1090 de 2006, dentro del cual se estipula que en caso de tener informacion de
intenciones de atentar contra su vida o de hacer dafio o atentar contra la vida de otras
personas, o si es del conocimiento del investigador alguna situacion de abuso de cualquier
tipo, se tiene la obligacion ética y legal de revelar de inmediato esta informacion a las
personas o autoridades competentes.

e En el transcurso del estudio usted podra SOLICITAR informacion actualizada sobre el
mismo.
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e En el transcurso del estudio usted podra RETIRARSE en cualquier momento, agradeciendo
que nos informe sus razones.

e En el transcurso del estudio nosotros podremos retirarnos en cualquier momento, y le
explicaremos nuestras razones.

e NO recibira ningun beneficio econémico por su participacion.

e NO tendra que hacer un gasto econémico durante su participacion.

e Laentrevista sera grabada en formato de audio y serd manejada bajo estricta confidencialidad
por las investigadoras a cargo del estudio.

e En caso de que tenga dudas sobre sus derechos como participante de este proyecto, pongase
en contacto con Cesar Fabricio Torres Hurtado (Director de la investigacion), en el siguiente
contacto: cftorres@javerianacali.edu.co, o con las investigadoras Isabella Garcia (320 770
6553), Sofia Franco Manrique (313 749 7433) o Stephany Solano (3046234307).

La investigacion se enmarca en los articulos 2, 3, 10, 15, 17, 23, 24, 29, 36, 45, 46, 47, 48, 49, 50
y 52 de la Ley 1090 del 06 de septiembre del afio 2006, establecida por el Congreso de la
Republica de Colombia, por medio de los cuales se establecen las normas pertinentes frente a
aspectos cientificos, técnicos y administrativos para la investigacion en psicologia, y los articulos
5,8,10,11, 12, 14, 15y 16 de la Resolucién No. 008430 de 1993 que regula de los aspectos éticos
de la investigacion en seres humanos en areas de la salud.

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede firmar el siguiente
Consentimiento Informado.

Una vez leida y comprendida la informacion anterior en pleno uso de mis capacidades, manifiesto
mi participacion en la investigacion. En tal sentido, la firma del consentimiento informado, implica
autorizacion para yo realizar la entrevista semiestructurada.

Yo, , identificado con
CcC declaro que he sido informado(a) de los objetivos, fines del presente
estudio a realizar por estudiantes de la Pontifica Universidad Javeriana Cali. Y obrando en forma
AUTONOMA Y CONSCIENTE, ACEPTO la participacion en esta investigacion. Se firma a los
dias ___ del mes delafio 20 .



mailto:cftorres@javerianacali.edu.co

FIRMA PARTICIPANTE
Nombre:

CC:

Teléfono:

FIRMA TESTIGO 2
Nombre:

CC:

Teléfono:

Firma del ESTUDIANTE 2

Isabella Garcia Palomino

C.C: 1005784659
isabellagarcia04@javerianacali.edu.c
o

Cel: 3207706553

Firma del docente encargado/a
Cesar Fabricio Torres Hurtado
C.C:

FIRMA TESTIGO 1
Nombre:

CC:

Teléfono:

Firma del ESTUDIANTE 1

Sofia Franco Manrique

C.C: 1144105957
soframal9@javerianacali.edu.co
Cel: 3137497433

Firma del ESTUDIANTE 3

Stephany Solano Vanegas
CC:1143875388
stephany151823@javerianacali.edu.c
o

Cel: 3046234307

Cargo: Psicologo y Docente de la Pontificia Universidad Javeriana.

Correo: cftorres@javerianacali.edu.co
Oficina:
Teléfono:
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